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Neues Büro an LeserInnenschaft: In der 
Jordanstraße, dem neuen Domizil der 
'randschau' in Kassel, fand dieser Tage 
die Feuertaufe in Form eines Redak- 
tionswochenendes statt. Alle waren ver- 
sammelt und es sah so aus, als sei 'die 
randschau' zum großen Verlagshaus mu- 
tiert. Zwar fehlten hierfür noch die dicken 
Zigarren und entsprechendes Kleingeld, 
aber das Klappern der Computertasten, 
das intensive Herumwerkeln, konnte fast 
diesen Eindruck hinterlassen. 
Tatsächlich ist natürlich alles anders: Die 
randschau-Redaktion arbeitet immer 
noch ohne Bezahlung und auch die Ber- 
ge an Süßwaren, die zu der Produktion 
einer Ausgabe unumstößlich dazugehö- 
ren, werden immer noch von jeder und 
jedem selbst bezahlt. Dennoch sind wir 
jetzt stolze BesitzerInnen eines Schreib- 
tischs und zweier Regale, die wir beim 
Verein zur Förderung der Autonomie Be- 
hinderter - fab e.V. - (dessen Untermieter 
wir sind) angemietet haben und die künf- 
tig das Kasseler Büro darstellen. 

Einen ganz dicken Dank an alle diejeni- 
gen LeserInnen, die mit ihren regelmäßi- 
gen Überweisungen die Mietzahlungen 
an den fab e.V. sicherstellen helfen, ohne 
die würden wir auch dieses Heft, zu Haus 
neben dem Bett produzieren. Thanks a 
lot! (Wer sich noch vorstellen kann uns 
regelmäßig zu unterstützen, melde sich 
unter unserer neuen Adresse.) 


* 


Enthuisiastisch sind wir zwischenzeitlich 
umgezogen, haben uns mehr oder weni- 
ger eingerichtet und versuchen jetzt die 
Arbeit, die aufgelaufen ist, langsam zu 
bewältigen. Das Alles dauert. Alle die, 
die z.B. auf das Register der letzten zehn 
Jahrgänge warten - es kommt, aber es 
dauert halt noch ein wenig (bestellbar ist 
es aber immer noch für 10 DM über 
unsere neue Adresse). Gleiches gilteben- 
so für die versprochenen Spenden- 
bescheinigungen oder für die Stapel be- 
stellter Hefte. An dieser Stelle: Sorry an 
Alle, die warten müssen. 


* 


Als wir diese Ausgabe planten, wußten 
wir, es kommt schlimm. Das es so 
schlimm kommen würde, war jedoch nie- 
mandem klar. Diese Ausgabe zeigt die 
Grauen dieser Welt eiskalt auf knapp 40 
Seiten Schwerpunkt-Artikeln. Vielleicht 
geht es euch beim Lesen ebenso wie der 
Redaktion, die - als sie merkte, was sie 
da zusammengetragen hatte -, erst ein- 
mal Essen gehen mußte (ausgerechnet 
'chinesisch'). Also laßt Euch den Appetit 
nicht verderben. Irgendwann - wahr- 
scheinlich aber erst nach der Revolution 
- werden wir mal ein Heft zu Kochrezep- 
ten machen - Versprochen. 


* 


Das Abo-Chaos hat einen neuen Namen: 
Ralf Datzer. Ralf, derder randschauschon 
des öfteren aus dem Schlamassel ihres 
ständigen Versands geholten hat, ist der 
neue Manrı am Abo-Computer. Wer also 
künftig seinen Namen falsch geschrie- 
ben sieht, Rechnungen erhält die nichts 
mit seinem Abo zu tun haben können 


oder wer die randschau abonniert, alle 
werden mit ihm zu tun bekommen. Er 
verstärkt künftig auch das Team der Re- 
daktion. Zudem bringt er alle Vorausset- 
zungen eines guten 'randschau'-Mitar- 
beiters mit; Nett, freundlich, kritisch und 
chaotisch - genau die richtige Mixtur. Redaktion... 
* Be" yi= 
Neben der Aboverwaltung, ist auch die 
Mannheimer Redaktion verzogen, nach 
Bonn, ins Zentrum der Macht. Martin 
Seidlers neue Adresse: An der Josefshöhe 
21, 53117 Bonn, Tel.: 0228 / 67 98 29 
%* 


Bonn, 28.2.96, pflichtvergessen vergißt 
ein Redakteur der'randschau' ein Foto zu 
schießen. An diesem Tag veranstaltete 
der Ausschuß für Arbeit und Soziales 
eine Anhörung der Änderungen zum 
Pflegeversicherungsgesetz (die vom BM 
für Arbeit) eingebracht wurden und zeit- 
gleich der verabschiedete der Ausschuß 
für Gesundheit die Änderungen zum Bun- 
dessozialhilfegesetz. Etwa 80 Behinder- 
te hatte es gen Bonn gezogen, um deut- 
lich zu machen, das sie nicht bereit sind 
dies hinzunehmen. Diese veranstalteten 
eine gutbesuchte Pressekonferenz und 
eine Performance (Krüppel hinter Zaun). 
Der Redakteur war hinter statt vor dem 
Zaun, so bleibt nur ein Foto der Presse- 
konferenz und die Änderungen im BSHG: 
83a, lautet jetzt: "Die erforderliche Hilfe ist 
soweit wie möglich außerhalb von Anstal- 
ten, Heimen oder gleichartigen Einrich- 
tungen zu gewähren. Dies gilt insbeson- 
dere in Fällen, in denen eine stationäre 
Hilfe aus persönlichen, familiären oder 
örtlichen Umständen nicht zumutbar oder 
eine ambulante Hilfe nicht mit unverhält- 
nismäßigen Mehrkosten verbunden ist." 


neues Büro...” 


Die REDaKTion 


Nr. 2/96 


Schwerpunkt: Behinderte Immigrantinnen 


Die Behindertenbewegung in der BRD ist eine typische Bewegung der weißen 
Mittelschicht; Immigrantinnen sind in unseren Zusammenhängen kraß unterreprä- 
sentiert. Dementsprechend kommen ihre speziellen Probleme in den Diskussionen 
der „Szene" kaum vor. Wir wissen wenig voneinander.Die nächste randschau soll 
ein Schritt sein, um das zu ändern. 

Geplante Themen: 

* Soziale Situation von Behinderten ohne deutschen Paß. Was bedeuten Pflege- 
versicherung und neues BSHG für behinderte Immigrantinnen? 

* Behinderung als Fluchtursache - Behinderung als Ausweisungsgrund? Behinder- 
te Flüchtlinge in der BRD nach der Abschaffung des Asylrechts 

* Wie sehen ImmigrantiInnen mit Behinderung die deutsche Behindertenbewegung? 
Wo gibt es eigene Interessenvertretungen? Wie können wir zusammenarbeiten? 


* Autonomie und Integration - behinderte ImmigrantiInnen im doppelten Rollen- 
konflikt? 
* „.und (hoffentlich) vieles mehr in der nächsten randschau 
Beiträge bis 30. April 96 an lee ceteielualleii 
Planegger Str. 10, 81241 München 
Tel. 089/ 88 88 598 
(jetzt endlich mit Anrufbeantworter!) 


Weitere Themen 1996 

Nr. 3/95 Nr. 4/95 

Alte/Alter und Behinderung Europa 

- Red, Schluß: 30.7.96 - Red.Schluß: 24.10.96 

verantw. Ulrike Lux / Jörg Fretter verantw, Julia Ney / V.van der Locht 


Heft 1/1998 Zeitschrift für Behindertenpolitik - die randschau 3 


Ve 


a 
. 
> 
£ 
& 
E 
= 
2] 
ie} 
c 
[+] 


S 


Foto:K.Lahu 


BEHINDERTE LESBEN 


Zum ersten Mal setzten sich i Rahmen 
der Tagung „Behinderte-Frauen-Politik“ 
behinderte Lesben zusammen, um an 
ihren speziellen Themen und Auseinan- 
dersetzungen weiterzudiskutieren. (leider 
geht aus den uns vorliegenden Informa- 
tionen Ort und Zeit der Tagung nicht 
hervor). Die Diskussion soll weitergehen. 
Kontakt: Carsta K., c/o Selbstbestimmt 
Leben, Ostertorsteinweg 98, 28203 
Bremen 


KOMMERZIELLE AMBULANTE 
Dienste: „PFLEGEPoOLIZEI“ 
AUSBAUEN! 


Daß sich mit der Pflegeversicherung gu- 
tes Geld verdienen läßt, haben viele 
schnell begriffen. Wie die Pilze schießen 
seit letztem Jahr gewerbliche Anbieter 
aus dem Boden, die auf dem Pflegemarkt 
ihr Schnäppchen machen wollen. Alter- 
dings haben die „Kundinnen“ manchen 
Träumen von der schnellen Mark einen 
kräftigen Dämpfer versetzt: Entgegen den 
Prognosen haben 80% der Antragstelle- 
rinnen auf die unzureichende „Sachlei- 
stung* mit ihren diskriminierenden Be- 
dingungen verzichtet und sich für das 
Pflegegeld entschieden. Damit die ge- 
werblichen Dienste trotzdem auf ihre Ko- 
sten kommen, fordert Heiner Schülke, 
stellvertretender Bundesvorsitzender des 
Arbeitskreises ambulanter Pflegedienste 
e.V. in Hannover, eine Verschärfung der 
gesetzlich vorgeschriebenen Pflichteins- 
ätze,. Wenn es nach ihm geht, sollen die 
Kontrollbesuche statt bisher alle drei bzw. 
sechs Monate nun jeden Monat {Pflege- 
stufen 2 und 3} bzw. alle drei Monate 
(Pflegestufe 1) stattfinden - natürlich auf 
Kosten der Pflegebedürftigen. Andern- 
falls solle das Pflegegeld um die Hälfte 
gekürzt werden. Begründet wird die For- 
derung damit, daß die Pflegequalität si- 
chergsstellt werden müsse. Merke: Wenn 
es um Geld geht, ist keine Begründung zu 
verlogen. 


FEHLBILDUNGSREGISTER: ÄNTF- 
SEMITISMUS PER FRAGEBOGEN 


Unangenehme Erfahrungen mit einer Stu- 
die zur „Erfassung angeborener Defekte 
und Anomalien“ machte eine Schwange- 
re jüdischen Glaubens in der Uniklinik 
Magdeburg. In einem Fragebogen, der 
Teil der Studie ist, wird u.a. nach der 
„Rassenzugehörigkeit" gefragt. Zwarmuß 
diese Frage von der Schwangeren nicht 
beantwortet werden; dies hinderte die 
Ärzte der Klinik jedoch nicht daran, als 
Antwort „jüdisch“ einzutragen. Prompt 
meinte ein Student bei der Ultraschall- 
untersuchung, der Fötus der Schwange- 
ren besitze eine „typisch jüdische Nase“, 
Zwar wurde die Kategorie „Rasse“ nach 
Protest des Datenschutzbeauftragten in 
„ethnische Zugehörigkeit“ umgetauft, 
doch die eugenisch-rassistische Begrün- 
dung bleibt die gleiche: Wie der Projekt- 
leiter, Prof. Peter Wieacker, erklärte, sol- 
len humangenetische Erhebungen Rück- 
schlüsse auf angeborene Entwicklungs- 
defekte oder Fehlbildungen ermöglichen, 
deren Ursachen laut Wieacker auch in 
den Erbanlagen einzelner Bevölkerungs- 
gruppen liegen könnten. Finanziert wird 
die Studie vom Sozialministerium der 
rot-grün-roten Landesregierung. 
Quelle: ökolinx, Nr. 21/22 


IMMER WENIGER BEHINDERTE 


HABEN ÄRBEIT 


Der Anteil von Schwerbehinderten an der 
Gesamtzahl der Beschäftigen ist weiter 
rückläufig. Dies teilte die Bundesanstalt 
für Arbeit mit. 77 Prozent der deutschen 
Arbeitgeber kommen ihrer Verpflichtung, 
Schwerbehinderte zu beschäftigen, nicht 
in vollem Umfang nach. Anstatt der vom 
Schwerbehindertengesetz vorgeschriebe- 
nen sechs Prozent beträgt die reale 
Beschäftigungsquote lediglich vier Pro- 
zent, in den neuen Ländern sogar nur 2,8 
Prozent. Auch die öffentlichen Arbeitge- 
ber kaufen sich oftmals. von ihrer 
Beschäftigungspflicht frei: Mit 5,6 Pro- 
zent wird die gesetzliche Quote auch hier 
verfehlt. Mangel an Arbeitskräften schei- 
det als Grund aus: 170 000 Schwerbehin- 
derte waren im Dezember 95 arbeitslos 
gemeldet. 

Quelle: Tagesspiegel, 7.12. 95 


„MEDICO“-LANDMINEN- 
KAMPAGNE: „PPROTHESENFIGUR 
ZUR ÄBSCHRECKUNG 


Landminen gehören zu den widerwär- 
tigsten Methoden der Kriegführung, unter 
denen v.a. die Zivilbevölkerung zu leiden 
hat. Deshalb führt die Hilfsorganisation 
„medico international“ eine Kampagne 
zur Achtung von Minen durch. Um die 
Öffentlichkeit für das Thema zu sensibili- 
sieren, tut „medico“ das, was fortschritt- 
liche, wohlmeinende Menschen meistens 
tun, wenn es gilt, auf etwas Schreckli- 
ches hinzuweisen: Sie führen Behinderte 


di 
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vor. Um die Minenopfer als „Millionen- 
heer gezeichneter Aliens“ erfahrbar zu 
machen, schickt „medico" eine „Prothe- 
senfigur, die als bewegliches Display in 
Menschengröße vor einer Videoinstal- 
lation auf die verheerende Wirkung welt- 
weit verteilter Landminen hinweisen wird“ 
auf Deutschlandtournee {alle Zitate aus 
der Anzeigenserie, welche die Kampa- 
gne begleitet). Das alles mag durchaus 
aufklärerisch gemeint sein (zumindest 
läßt der Titel der Anzeige darauf schlie- 
Ren: „Die Konstruktion des Vertrauten 
und des Fremden“), der Effekt ist den- 
noch immer der gleiche: Die Wahrneh- 
mung des Horrors konzentriert sich auf 
die Figur des „Prothesenmenschen"; nicht 
der Schmerz und die Angst als Folge der 
Minen erscheint als das eigentlich 
Schreckliche, sondern daß es Menschen 
gibt, die auf Hilfsmittel angewiesen sind. 


„GESCHLECHT! BEHINDERT, 
MERKkKMAL: Frau“. DokumeEn- 
TATION ZUR ÄUSSTELLUNG 


Eine Dokumentation zur gleichnamigen 
Fotoausstellung ist gegen eine Schutz- 
gebühr von 2 DM bei der Frauen- 
beauftragten der Stadt Marburg (Rat- 
haus, 3. Stock. 35035 Marburg) erhält- 
lich Die 82-seitige Broschüre, die in 
Zusammenarbeit mit der Marburger 
Behindertenbeauftragten und fib e.V. er- 
stellt wurde, enthält nicht nur Fotos der 
Ausstellung, sondern auch wichtige Dis- 
kussionsbeiträge und Vorträge sowie 
Adressen und Literaturhinweise. 


GRÜNE: STREIT um 
PRÄIMPLANTATIONSDIAGNOSTIK 


Den Einzug eugenischen Denkens in der 
eigenen Partei befürchtet die LAG Behin- 


INFOS GESUCHT! 


Das randschau -Magazin soll einen 
möglichst aktuellen und umfassen- 
den Überblick geben, was behinde- 
rtenpolitisch läuft. Eine wichtige In- 
formationsquelle war bisher - neben 
unseren persönlichen Kontakten - 
‘der Pressespiegel Behindertenpolitik 
des „Archivs für Sozialpolitik „in 
Frankfurt/M... Leider wurde dieser 
Pressespiegel zum 1.1.96 eingestellt. 
Da wir aber nur das bringen können, 
was wir wissen, sind wir jetzt mehr 
denn je auf Eure’ Mithilfe angewie- 
sen. Wenn Ihr also etwas lest oder 
sonstwie erfahrt, was Ihr für wichtig 
haltet, dann teilt uns das bitte mit. 


Wendet Euch an 
Thomas Schmidt 
Planegger Str. 10 
81241 München 
Tel.: 089/88 88 598 
Vielen Dank! 
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dertenpolitikderschleswig-holsteinischen 
Bündnisgrünen. Anlaß war eine angebli- 
che Äußerung der Landtagskandidatin 
und gesundheitspolitischen Sprecherin 
des Landesverbandes, Adelheid Winking- 
Nikolay, in der diese Verständnis für die 
Präimplantationsdiagnostik (PID) geäu- 
Bert hatte. Bei diesem Verfahren werden 
Embryos vor der Einpflanzung in die 
Gebärmutter auf genetische „Defekte“ 
überprüft. Daraufhin warf die LAG der 
Politikerin „faschistoide Züge“ vor. Mitt- 
lerweile scheint der Streit vorläufig beige- 
legt, nachdem Winking-Nikolay bestritt, 
öffentlich eine derartige Äußerung ge- 
macht zu haben und ein Landesparteitag 
sich hinter die Position der LAG stellte, 
die PID abzulehnen. 


USA: „Dr. Top“ GEHT um 


Mittlerweile 27 Menschen hat der pensio- 
nierte Pathologe Jack Kevorkian aktive 
Sterbehilfe geleistet. Diese Zahl ist der 
Standbei Redaktionsschluß; bei Erschei- 
nen derrandschaudürfte sie bereits über- 
holt sein, denn „Dr. Death“ arbeitet schnell 
und ist trotz diverser Gerichtsverfahren 
immer noch auf freiem Fuß. Nach An- 
sicht seines Anwalts hat Kevorkian zu- 
mindest im Bundesstaat Michigan nichts 
zu befürchten, da dort ein gesetzliches 
Verbot der Sterbehilfe von einem Beru- 
fungsgericht aus formalen Gründen auf- 
gehoben wurde. 


FRÜHGEBORENES NICHT 
versorgt: 18000 DM 
GELDSTRAFE 


Mit einem Strafbefehl über 18000 DM 
wegen unterlassener Hilfeleistung ende- 
te das Verfahren gegen eine Münchner 
Notfallärztin, die sich trotz Drängens der 
Mutter geweigert hatte, einen früh- 
geborenen Jungen zu versorgen. Für die 
Diagnose „nicht lebensfähig“ genügte ihr 
dabei ein Blick aus drei Metern Entfer- 
nung. Das Kind, das von Sanitätern vor 
dem Ersticken und Erfrieren gerettet wor- 
den war, ist heute 15 Monate alt und 
wohlauf. 

Bei Geldstrafen wird das Einkommen 
berücksichtigt; legt mensch den mutmaß- 
lichen Verdienst der Ärztin zugrunde, so 
scheint ihr Verhalten für die Münchner 
Justiz kaum mehr als ein Bagatelldelikt 
zu sein. 


BAYERN: 
NEuEstE Maß NAHME DER 
VOoLKSVERDUMMUNG 


Ausgerechnet Bayern, eines der beiden 
Bundesländer, das sich massiv gegen 
die schulische Integration von Behinder- 
ten und Nichtbehinderten wehrt und da- 
mit alle entsprechenden wissenschaftli- 
chen Erkenntnisse mißachtet, rief im 
Dezember/Januar zu einem 'Ideen- 
wettbewerb zur Verbesserung der Inte- 
gration von Menschen mit Behinderung’ 


auf. Beim Lesen des Flugblattes kommt 
es einem so vor, als ob die Integration ein 
Ziel sei, für dessen Verwirklichung es nur 
ein bißchen an Phantasie fehle, dann 
wäre alles in Butter: MitbürgerInnen wer- 
den aufgefordert, ihre Ideen mitzuteilen, 
„wie sich Menschen mit Behinderung und 
Nichtbehinderte besser begegnen und 
gemeinsam das Zusammenleben besser 
gestalten können“. Entlarvend ist weiter 
zu lesen, daß „die kleinen, praktischen, 
aus der Erfahrung geborenen Ideen, die 
mit nicht allzugroßen Aufwand verwirk- 
licht werden können“ erfaßt werden. Die 
„besten“ Ideen würden von einer Jury 
prämiert. 

Fehit der Bayerischen Staatsregierung 
ein randschau-Abo? - Spenden bitte an 
die Redaktion! 


FACHHOCHSCHULE BERLIN: 
SABOTIEREN STATT VERBIETEN 


Die Zusammenhänge von Gentechnik, 
„Euthanasie“ und Behindertenfeindlichkeit 
sollte ein Hochschultag der Berliner Alice- 
Solomon-Fachhochschule für Sozialar- 
beit in Berlin im Januar 1996 behandeln. 
Die Veranstaltung mit dem Titel „Eutha- 
naGenik II“ war als Fortsetzung eines 
Hochschultages im Jahr 1994 gedacht. 
So hatte es der Akademische Senat der 
FH beschlossen - mit den Stimmen der 
Rektorin Christine Labonte'-Roset. Zwar 
hatte diese kein Hehl aus Ihrer Abneigung 
gegen das Thema gemacht, wollte aber 
offenbar nicht als autoritär erscheinen. 
Um die ungeliebte Veranstaltung zu ver- 
hindern, wählte sie einen anderen Weg:ln 
einem Schreiben an die Senatsverwal- 
tung für Wissenschaft und Forschung 
machte sie deutlich, daß sie den Hoch- 
schultag nicht begrüße und lieferte damit 
der Senatsverwaltung die Begründung, 
ihre Zustimmung zu verweigern. Daß die 
Veranstaltung nicht stattfinden darf, er- 
fuhren die DozentInnen am Schwarzen 
Brett. 


ÄLLE JAHRE WIEDER... 


..tuft die Interessenvertretung Selbst- 
bestimmt Leben (ISL) zumEuropaweiten 
Protesttag für die Gleichstellung be- 
hinderter Menschen am 5. Mai 1996 
auf. Der Schwerpunkt soll in diesem Jahr 
auf der Zugänglichmachung der Bahnen 
liegen. Deshalb fordert ISL alle Behinder- 
ten dazu auf, an diesem Tag massenhaft 
das „Schöne Wochenendticket” der Deut- 
schen Bahn zu benutzen und zu diesen 
Fahrten die Presse einzuladen. Rollstuhl- 
fahrerInnen sollten sich bei den einzel- 
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ÄNZEIGE 


Dipl.-Psych. L. Sandfort 
‚ Nemitzer Straße 16 
29494 Trebel 

Tel.: (05848) 13 68 


Institut für systemische 
Beratung Behinderter e.V. 


Familien- 
| Rekonstruktion 
Intensivberatung 
für zukünftige und tätige 
Peer-CounselorInnen 


Peer-Counseling ist effektiv, weil 
neben Professionalität eigene 
Erfahrungen eingebracht werden. 
Manchmal erschwert die eigene 
Geschichte die Beratung jedoch. 
Familien-Rekonstruktion ist eine 
Methode, unbewußte und 
hinderliche Stolpersteine 
aufzuspürenund auszuräumen. 
Das Angebot richtet sich nicht an 
Teilnehmende der aktuellen Peer- 
Counseling-Ausbildung. 


Prospekte anfordern ! | 


nen Bahnhöfen schriftlich anmelden, um 
nachweisen zu können, daß es trotzdem 
oft nicht funktioniert. 

Das Kasseler Koordinationskomitee der 
ISL e.V. wird auch dieses Jahr die bun- 
desweiten Aktionen koordinieren. Die re- 
gionalen Aktivitäten sollten bis 31. März 
(falls die randschau bis dahin schon da 
ist...) an die neue Adresse von ISL 
gemeldet werden:Jordanstraße 5, 34117 
Kassel, Tel 0561/ 72 88 546, Fax: 0561/ 
72 88 529. Ansprechpartner: Ottmar 
Miles-Paul, Klaus Reichenbach, Michael 
Spoerke. 


BBV uMGEZOGEN 


Eine neue Adresse hat der Berliner 
Behindertenverband (BBV): Bizet- 
straße 51-55, 13088 Berlin; Tel. & Fax: 
030/ 400 27 16. Unter dieser Telefonnum- 
mer ist auch die Zeitschrift des BBV, 
„berlin konkret“, erreichbar. 


HaMBurG: 
ÄRCHIV DER SoziaLENn BEwE- 
GUNGEN MACHT WEITER 


Das Archiv der Sozialen Bewegungen 
Hamburg hat sein Gebäude in der „Roten 
Flora“ durch Brand verloren. Ob das Feu- 
er Ende November vorsätzlich gelegt 
wurde, ist immer noch nicht völlig geklärt. 
Die Bestände des Archivs, wie Flugblät- 
ter, Plakate und Broschüren seit 1968, 


wurden vollständig vernichtet. Trotzdem 
macht das Archiv weiter, vorläufig unter 
folgender Adresse: Schulterblatt 71, 
20357 Hamburg; Fax: 040/ 410 81 22. 
Das Archiv bittet um Spenden auf fol- 
gendes Konto: Hamburger Bank, 
Schröder/Archiv; Kto.Nr. 12 26 75 03, 
BLZ 201 900 03 


"WUNDE.R.PUNKTE" 
ım WENDLAND 


Das "Institut für Systemische Beratung 
Behinderter" im Wendland beteiligt sich 
in diesem Jahr an der überregional be- 
deutenden Kunstaktion 'Kulturelle Land- 
partie' mit einem eigenen Projekt (siehe 
3/95). Diese Kunsttage, jährlich zwischen 
Himmelfahrt und Pfingsten, sind unter 
der Bezeichnung "Wunde.r.punkte" aus 
dem Gorleben-Widerstand enstanden, 
haben sich aber darüberhinaus entwik- 
kelt. 

In einer begleitenden Ausstellung sind 
Werke verschiedener behinderter Künst- 
lerinnen und Künstler zu sehen, ganz 
überwiegen allerdings solche von Kas- 
sandra Ruhm. Kassandra ist den 
LeserInnen derrandschau durch verschie- 
dene Veröffentlichungen feministisch, les- 
bischer Kultur bekannt. Am 16. Mai wird 
die Ausstellung mit Kassandra in Trebel 
eröffnet. 

Das ISBB bietet für die Zeit vom 15. bis 
19. Mai 1996 Unterkunft, Verpflegung 
und die Teilnahme an den verschieden- 
sten Angeboten an, besonders aber an 
den eigenen. 

Programm anfordern: 05848 / 13 66 


KRANKENKASSE MUSS 
COMPUTER ZAHLEN 


Ein Sprach- und Schreibbehinderter hat 
Anspruch auf die Finanzierung eines PC 
durch die Krankenkasse, wenn dieser zur 
Kommunikation notwendig ist. Dies hat 
das Bremer Landessozialgericht im Fall 
eines 14-jährigen Schülers entschieden. 
Der Antrag der Eltern war von Kasss trotz 
Befürwortung durch den Hausarzt und 
die Schule abgelehnt worden. (Az.: LIKR 
7/95) 


ANSPRUCH AUF 
SCHREIBTELEFON, WENN 
VEREINSAMUNG DROHT 


Die Aufrechterhaltung sozialer Kontakte 
gehört zu den Grundbedürfnissen 
menschlichen Lebens. Diese Binsenweis- 
heit hat das Bundessozialgericht (BSG) 
in Kassel bekräftigt. Im konkreten Fall 
bedeutet dies, daß Gehörlose Anspruch 
auf ein Schreibtelefon haben, wenn eine 
Überprüfung ergibt, daß dies zur Vermei- 
dung vor Vereinsamung erforderlich ist. 
Mit dieser Begründung gab das BSG der 
Revision einer gehörlosen Frau gegen 
das Urteil des Landessozialgerichts Ba- 
den-Württemberg statt. Dieses hatte den 
Anspruch der alleinlebenden Frau aufein 
Schreibtelefon verneint, da das Telefo- 
rieren nicht zu den Bedürfnissen des 
täglichen Lebens gehöre. Das Landesso- 
zialgericht muß nun über den Fall neu 
verhandein. (Az.: 3 RK 28/94 sowie 30/ 
94) 


DEMO GEGEN 
LEISTUNGSKÜRZUNG 
FÜR GEISTIG BEHINDERTE 


Rund 3000 Menschen haben am 30. 
November 95 in Bonn gegen die Ein- 
schränkungen für geistig Behinderte durch 
die Pflegeversicherung und die Neufas- 
sung des Bundessozialhilfegesetzes 
{BSHG} demonstriert. Im Mittelpunkt der 
Kundgebung, zu der die Bundesvereini- 
gung Lebenshilfe aufgerufen hatte, stand 
der Protest gegen die Bestimmungen der 
Pflegeversicherung, wonach in Einrich- 
tungen nicht mehr Heilerziehungspflege- 
rinnen, sondern nur noch Krankenpflege- 
rinnen von den Pflegekassen anerkannt 
werden. Ebenso wandten sich die 
Demonstrantinnen gegen die Verschlech- 
terung der individuellen Betreuung durch 
das neue BSHG. 


FiILMPROJEKT ÜBER STUDIEN- 
BEDINGUNGEN FÜR BEHINDERTE 


Im Rahmen eines Seminars an der TU 
Berlin soll ein Filmprojekt entstehen, das 
die Situation behinderter Studierender arı 
deutschen Universitäten kritisch beleuch- 
tet. Die auf vier Semester angelegte Ver- 
anstaltung sol! im Wintersemester 1996/ 
97 beginnen. Kontakt: Petra Fuchs, Tel. 
030/ 3142-3383 


DARMSTADT: 
STADTPLAN FÜR BEHINDERTE 


Wo im Zentrum von Darmstadt Bordstei- 
ne abgesenkt, Behindertenparkplätze ein- 
gerichtet oder Rolliklos zu finden sind, 
darüber {und einiges mehr) informiert ein 
von der Stadtverwaltung herausgegebe- 
ner Stadtplan, der u.a. am Hauptbahnhof 
für drei Mark erworben werden kann. 
{Leider haben wir keine Bestelladresse). 
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LisTE DES „SCHÄDLICHEN 
UND UNERWÜNSCHTEN 
SCHRIFTTUMS“ 


Eine Broschürenreihe mit den Literatur- 
verbotslisten des NS-Regimes, ergänzt 
um aktuelle Lieferbarkeitsnachweise so- 
wie AutorInnenbiographien und Inhalts- 
angaben, gibt der Andere Buchladen in 
Karlsruhe heraus. Erschienen sind bis- 
her die Namenslisten mit den Anfangs- 
buchstaben A,B und C. 

Bestelladresse: Der Andere Buchladen 
Marienstraße 15, 76133 Karlsruhe 

Fax: 0721/ 85 92 25 


GEN-ETHISCHES NETZWERK 
BRAUCHT SPENDEN 
FÜR KAMPAGNEN 


Kampagnen zur Ächtung der Keimbahn- 
manipulation und für gesetzliche Rege- 
lungen der Genomanalyse will das Gen- 
ethische Netzwerk (GeN) in diesem Jahr 
durchführen, Solche Aktionen kosten 
bekanntlich Geld; deshalb bittet das GeN 
um Spenden auf folgendes Konto: 
Postbank Berlin, Kto.Nr. 995 15-106, BLZ 
100 100 10; Stichwort „HUMAN“ 


Dieses Projekt ist aus dem Wunsch ent- 
standen, in einer Selbstverteidigungs- 
gruppe, die auch für Rollstuhlfahrerinnen 
zugänglich ist, trainieren zu können. Auf 
der Suche nach einem Verein, boten sich 
keine Möglichkeiten. Dadurch nicht ab- 
geschreckt, wurde in Zusammenarbeit 
mit Budokan 83 e.V. (Ju-Jutsu-Verein) 
eine autonom arbeitende Frauengruppe 
gegründet. Sie wurde mit einem qualifi- 
zierten Ju-Jutsu-Trainer speziell für die 
Bedürfnisse behinderter Frauen entwik- 
keltundfindetaneinemrollstuhlgerechten 
Veranstaltungsort statt. Ziel ist es, konti- 
nuierlich an einer Kampfkunstgruppe teil- 
nehmen zu können, um dadurch seine 
behinderungsspezifisch-individuelle 
Verteidigungstechnik zu entwickeln. In 
den bisherigen Angeboten konnte man 
nämlich nur auf die Form eines einmali- 
gen Kurses mit ein paar Übungsstunden 
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zurückgreifen. Dies ist dann nur ein Ken- 
nenlernen. Will frau wirklich ein richtiges 
Umgehen mit einer gelernten Technik 
erreichen, muß diese wiederholt geübt 
werden. Nur dadurch gewinnt sie eine 
Sicherheit in den Bewegungsabläufen, 
die es ermöglicht, die eigenen Ängste 
abzubauen um im Ernstfall eine Verteidi- 
gungstechnik auch sinnvoll einsetzen zu 
können. 

Die Intention einer solchen Gruppe ist 
auch, sich selbst mit seinen Ideen einzu- 
bringen, und nicht - wie so oft - eine von 
Nichtbehinderten organisierte Veranstal- 
tung zu besuchen, wobei zwar Form und 
Inhalt vorgegeben sind, in den seltensten 
Fällen aber unsere Eigenverantwortung 
gefragt bzw. gefördert werden. 

Über einen Zeitraum von einem Jahr 
geplant, besteht das Projekt aus vier ein- 
zelnen Kursen von jeweils 2 1/2 Monaten. 
Trainiert wird einmal wöchentlich jeweils 
2 Stunden. Die Kurse sind inhaltlich auf- 
einander abgestimmt, bedingen sich aber 
nicht, Interessierte Frauen können also 
jederzeit dazukommen. 

Derzeit läuft bereits der zweite Kurs. Es 
besteht also die Möglichkeit sich das 
Ganze anzuschauen. Um somit dem am 
meisten verbreiteten Irrtum entgegenzu- 
treten, daß man als behinderte Frau nicht 
die Möglichkeit hat sich zu wehren. Denn 
Selbstzweifel werden am ehesten besei- 
tigt indem man ausprobiert und sieht, 
daß, egal mit welcher Behinderung und 
Alter, immer eine Chance besteht etwas 
zu tu. Infos und Anmeldung bei: 
Andrea Rüb, Fürstenbergerstr. 27, 
60322 Frankfurt, Tel.: 069 / 5 97 13 61 
oder 41 70 41 


VHS-Köun - AKTIONSTAG 
& BiLpungsurLAUB 


Am Freitag den 3. Mai veranstaltet die 
VHS-Köln, in Kooperation mit dem Zen- 
trum für selbstbestimmtes Leben, von 13 
bis 19 Uhr einen Aktionstag mit Arbeits- 
kreisen und einem Markt der Möglichkei- 
ten. (Innenstadt, VHS Forum) Infos s.u. 


Ebenfalls die VHS bietet vom 27.10. bis 
2.11.1996 einen Bildungsurlaub unter dem 
Titel "Selbstbestimmt leben für behinder- 
te Menschen in Dänemark" an. Die Reise 
kostet ca. 700 DM und findet im 
behindertengerechten Reisebus statt. 
Infos bei: VHS, Frau Reinecke, Tel.: 0221 
/ 221-2486 


Das Schmankerl des heutigen Tages wird 
servlert von der Firma Alfred Graf (Albert 
Einstein Ring 19, 22761 Hamburg), die in 
ihrer "Bedienungsanleitung" für den 
"Schnellheizer Typ T911/3" bei den 'All- 
gemeinen Hinweisen' zum Besten gibt: "- 
das Gerät nicht von Kindern bzw. Behin- 
derten ohne Überwachung verwenden 
lassen" Bei Befolgung dieser Anleitung 
hätte sich der Redaktionskrüppel diesen 
Winter zu Tode gefroren. 
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Bild 1 


Festival: 


Krüppelpower gegen Treppenbauer 


. Unter diesem Motto steht ein Festival, 


daß in Kassel am Samstag den 29. 
und am Sonntag den 30.6.96 stattfin- 
den wird. 

"Die Idee ein solches Festiaval zu orga- 
nisieren schwamm schon lange in eini- 
gen Köpfen herum. Lange haben wir 


' gebraucht, bis sich einige gute 


KünstlerInnen fanden, die Lust hatten 
ein solch doch recht behinderten- 
politisch radikales Festival mitzu- 
gestalten. Ziel und Zweck des Festi- 
vals ist es unsere Positionen als 
Krüppellnnen oder Behinderte deutlich 
zu machen. Angefangen damit, daß 
wir in die Busse und Straßenbahnen 
seibstverständlich wollen, bis zu dem 
Punkt, daß wir die Chance haben, 
vernüftige Berufe zu erlernen und aus- 
zuüben. Das wir in allen Teilen der 
Gesellschaft die Möglichkeit haben 
wollen, diese mitzugestalten, ob als 
Richterin, Ärztin, Musikerln, Tänzerln 
oder Politikerin, Sozialhilfeempfän- 
gerln. 

Wir wollen gleiche Rechte, Möglichkei- 
ten und vielleicht auch Pflichten. 

Das dies nicht leicht zu haben ist, 
wissen wir alle. Der Weg ist lang und 
steinig, manchmal werden wir auch 
zurückgeworfen (Singer kommt im Mai 
nach Heidelberg). Dieses Festival soll 
Raum bieten sich mit anderen zu tref- 
fen und auszutauschen, vor aller aber 
soll gefeiert werden. Wir erwarten an 
diesen Tagen zwischen 5.000 und 
10.000 Gäste, Behinderte und Nicht- 
behinderte. 

Um dieses Festival überhaupt organi- 
sieren zu können, haben wir einen Ver- 
ein gegründet mit dem schönen Na- 
men „roll over". Natürlich ist es ein 
gemeinnütziger und Ihr ahnt es, wir 


.. wollen Spenden, vielleicht ein vermes- 


senes Vorhaben in jener heren 
LeserInnenschaft noch Spenden auf- 
treiben zu wollen, doch wir versuchen 
es. Gegründet wurde dieser Verein von 
11 Menschen mit und ohne Behinde- 
rungen. Ziel des Vereines, ist es, den 
emanzipatorischen Gedanken unserer 
Behindertenbewegung voranzutreiben. 
Satzung und weitere Informationen kön- 
nen bei uns angefordert.werden (drei 
Mark Rückporto bitte nicht vergessen). 
Die Adresse lautet Christian Judith, 
Baumgartenstr. 62, 34130 Kassel. 


29.6.96 / 
30.6.96 _ 
in Kassel 


Und unser erstes Vorhaben ist jenes 
Festival. Unverbindliche Zusagen fol- 
gender KünstlerInnen liegen derzeit von 
Keimzeit, Element of Crime, Nina Ha- 
gen, Brings, Bob Geldof, Ulla Mein- 
ecke, GHW Combo, Klaus Kreuzeder 
und 10 weiteren Bands vor. Desweiteren 
sind wir bemüht einige noch unbekann- 
te Musikerlnnen auftreten zu lassen. 
Bei der Suche nach den KünstlerInnen 
fanden wir nur sehr wenig Bands, in 
denen auch behinderte MusikerInnen 
mitspielen, wenn Euch welche bekannt 
sind, bitte schickt an oben erwähnte 
Adresse Info's und Demotapes, viel- 
leicht ist es noch möglich, die eine oder 
andere Gruppe miteinzubauen. Neben 
diesem Musikprogramm gibt es noch 
ein Kulturprogramm, eine Ausstellungs- 
fläche fiir Anbieterlnnen von Hilfsmit- 
teln, sowie Platz fir jede Menge Initia- 
tiven die ihre Arbeit präsentieren wol- 
len. Dies ist keine Aktion-Sorgenkind- 
Hab-Mich-LiebVeranstaltung, wir su- 
chen Leute, die Lust haben mitzuma- 
chen und sich hinter die Idee der eman- 
zipatorischen Behindertenbewegung 
stellen wollen. 

Der genaue Eintrittspreis liegtnoch nicht 
fest, wird sich aber zwischenf 45,- und 
60,-DM fiir beide Tage zusammen, be- 
wegen. Kartenvorbestellungen, Info- 
wünsche und Fragen können schriftlich 
an oben genannter Adresse gerichtet | 
werden. Da gibt es auch Info's zum 
Veranstaltungsort, entsprechenden 
Hotels oder Campingplätzen und al- 
lem, was sonst noch den Krüppelmann ' 
oder die Krüppelfrau interessiert. Auch | 
für Anregungen sind wir immer dank- 
bar. 


Spendenkonto: 
615088 - Spardabank Kassel 
BLZ: 520 90 500 
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kleinAnzeige 


Treppenfahrrollstuhl gegen Abholung 
kostenliosabzugeben (Meyra Mod. 1.440, 
Bj. 1984). 

Tel. & Fax: 04931 / 99 22 09 


Bioethik, Pflegeversicherung 


SELEKTION EISKALT 


Die aktuellen Bedrohungen, denen wir uns per- 
sönlich und politisch ausgesetzt sehen, haben vor 
allem zwei Namen: Pflegeversicherung und 
Bioethik. Das eine hat mit dem anderen mehr zu 
tun, als es auf den ersten Blick den Anschein hat. 


Der Gedanke mutet t makaber an,. daß-das,- womit 
vieie vVonuns sic verzweifelt 'herumschlag en, 


von Menschen, wohl abe 

Verwahrung und, Verwal 

Logik, die die Individualität u Würde von Men- 
schenineink ka settausD hnittswerten und 


en und wertfi 
en | im’Europ& 
'wartetein neuer Entwurf der Bioethik-Konvent 
‚ aufseine Verabsch sbledung, d er Menschenyereuß 


sone 


"Als eg 
‚punkt d deshalb auch an die Nürnberger Är 
Prozesse, die vor 50 Jahren begannen. 


Passend®zZum ganzen Horror hat sich nun au 
- noch Peter Singer für Anfang Mai in Heidelbe 
\ ‚angesagt, um im gepflegten philosophischen Di 

f = 


uf dem Kongreß „Science/Fiction“ seine 


1) Thesen auszubreiten. Immerhin scheintschon jetzt 
‚ klar, daß dieser Auftritt nicht ungestört über die 

Bühne gehen wird. Wir hoffen, daß in der nächsten. 

- randschauweniger über Bioethik, dafür umso mehr 
R über eru2 zu lesen sein wird. 
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CHWERPI 


Selbstbestimmite 


Frau Präsidentin, 

sehr geehrte Damen und Herren, 

Viele von uns hier haben die Abhängig- 
keit in Heimen und Einrichtungen von 
vorgegebenen Tagesabläufen erfahren. 
Festgelegte Aufsteh-, Frühstücks-, Mit- 
tags-, Abend- und Zubettgehzeiten ha- 
ben unseren Lebensmut ausgedorrt. Der 
gesamte Alltag rankte sich um diese fe- 
sten Termine. Selbst der Toilettengang 
und Duschen oder Baden waren festge- 
legt. Leben fand allenfalls in den Pausen 
statt, Solche Eintönigkeit ist vielen von 
uns noch immer nur als vorübergehende 
Einschränkung unseres Lebens zuge- 
dacht. Sie wird für viele durch Heimein- 
weisung lebenslang verordnet. Für mich 
hatte man ein solches Anstaltsleben be- 
reits im Alter von 15 Jahren für den 
Lebensrest von vielleicht 60 Jahren mit 
Körbeflechten und geregeltem Alltag vor- 
gesehen. Wie Sie sehen ohne Erfolg. 


Viele von uns haben aber gerade deshalb 
in den siebziger Jahren ihre ganze Kraft 
in den Kampf gegen Aussonderung in 
Anstalten und Heimen gesteckt und sind 
für die Organisation ambulanter Alterna- 
tiven eingetreten. 1984 forderten wir: 
„1995 - Abschaffung der Pflegeheime". 
Heute haben wir 1995 und die institutio- 
nelle Aussonderung Behinderter ist vital 
wie nie zuvor. Zwar haben wir in den 
frühen 80er Jahren auch selbst „Ambu- 
lante Dienste“ gegründet, um für 
Assistenznutzer auch Perspektiven au- 
Berhalb der Heimstrukturen zu schaffen. 
Eine wirkliche Umschichtung der finanzi- 
ellen Mittel oder gar die Abschaffung der 
Heime ist uns nicht gelungen. 


Erst als wir von der „Independent-Living- 
Bewegung“ in den USA das Selbstbe- 
wußtsein erfahren haben, .das man ent- 
wickelt, wenn man sein Leben selbs#- 
bestimmt gestaltet, wußten wir, was das 
Thema unserer Befreiung sein würde: 
„selbstbestimmt zu leben!“ Ich möchte 
die holprige Übersetzung der Definition 
selbstbestimmten Lebens aus dem Eng- 
lischen Ihnen hier kurz zitieren: 


Selbstbestimmt Leben heißt, Kontrolle 
über das eigene Leben zu haben, basie- 
rend auf der Wahlmöglichkeit zwischen 
akzeptablen Alternativen, die die Abhän- 
gigkeit von den Entscheidungen Anderer 
und bei der Bewältigung des Alltags mini- 
mieren. Das schließt das Recht ein, seine 
eigenen Angelegenheiten selbst regeln 
zu können, an dem öffentlichen Leben 
der Gemeinde teilzuhaben, verschiedene 
soziale Rollen wahrnehmen und Entschei- 
dungen fällen zu können, ohne dabei in 
die psychologische oder körperliche Ab- 
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Lebensführung 


hängigkeit Anderer zu geraten. Unab- 
hängigkeit ist ein relatives Konszept, das 
jeder persönlich für sich bestimmen muß." 


Diese Elemente: 


® Kontrolle über das eigene Leben zu 
erlangen - und nicht mehr von Versor- 
gungsstrukturen der Institutionen fremd- 
bestimmt zu werden, 


e Wahlmöglichkeiten zwischen akzepta- 
blen Alternativen einzufordern - und nicht 
zwischen verschiedenen Formen der Aus- 
sonderung wählen zu müssen, 


® Abhängigkeit von anderen zu minimie- 
ren - und nicht willfähriges Opfer des 
Helfersyndroms Nichtbehinderter zu wer- 
den, 


® die eigenen Angelegenheiten selbst in 
die Hand zu nehmen - und nicht von 
nichtbehinderten Rehabilitationsfach- 
leuten und Behindertenpädagogen sich 
auf deren Ziele zurichten zu lassen, 


© am öffentlichen Leben teilzunehmen - 
und sich nicht in Sondereinrichtungen 
ausgrenzen zu lassen, 


®@ verschiedene soziale Rollen wahrneh- 
men zu können - und nicht 24 Stunden 
demBehindertenklischee zu entsprechen 


® und vor allem selbst zu entscheiden - 
und nicht ständig sich von Leuten, die es 
gut mit einem meinen, das Leben vor- 
schreiben zu lassen, 


® dabei mit Argusaugen alte wie neue 
Abhängigkeiten an sich und seiner Le- 
benssituation zu entdecken und zu über- 
winden - und den Mut zu haben, eigene 
Perspektiven auf Grundlage der Beein- 
trächtigung zu entwickeln und 


® dabei höchst individuelle Wege zu su- 
chen - und zu finden, die in grellem Kon- 
trast zu den Vorstellungen Anderer von 
einem behinderten Leben stehen, 


das waren Vorstellungen, die uns inspi- 
rierten, uns eine neue Orientierung ga- 
ben und mit denen wir die Behinderten- 
politik insgesamt veränderten. 


Dabei war uns immer bewußt, daß wir vor 
allem die institutionelle Aussonderung in 
Anstalten, Heimen, Sonderschulen, 
Tagesstätten, Werkstätten für Behinder- 
te, Berufsförderungs- und Berufsbildungs- 
werken angreifen und für ambulante Al- 
ternativen sorgen müßten. Dabei kam 
uns der aus Einspargründen geborene 
Grundsatz „ambulant vor stationär" zu- 
gute. Mit dem Bundessozialhilfegesetz 
(BSHG) konnten wir - zunächst nur auf 
Basis kostengünstiger Zivildienstleisten- 
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der - auch mit einem hohen Ässistenz- 
bedarf ein Leben außerhalb von Einrich- 
tungen erlangen. Zwar ist es entgegen 
der gesetzlichen Programmatik bis heute 
nicht gelungen, den Anteil ambulanter 
Pflege gegenüber stationärer Aussonde- 
rung zu erhöhen. Dennoch gewann diese 
als „Individuelle Schwerstbehinderten- 
Betreuung - ISB“ bezeichnete Hilfe zu- 
nehmend an Bedeutung. Mitte der 80er 
Jahre begannen wir daher mit den GRU- 
NEN sogar in Gesetzgebungs-Träumen 
zu schwelgen und uns ein Gesetz vorzu- 
stellen - und zu schreiben - das die per- 
sönliche Assistenz bedarfsgerecht ab- 
decken sollte. 


Was dann kam, ist bekannt! Unsere Träu- 
me scheiterten im Bundestag. Statt des- 
sen bekamen wir 1994 dieses Pflege- 
versicherungsgesetz, das uns in die 50er 
Jahre zurückkatapultiert. Alles, was wir 
arı Selbstbestimmung mühsam erstritten 
haben, wird uns genommen und mit der 
Streichung eines Feiertages garniert. Die 
zarten Pfälzischen, die Organisation un- 
serer Assistenz als eigenständige Arbeit- 
geber in die eigene Hand zu nehmen, 
wurden als nicht „sachleistungsfähig“ aus 
dem Gesetz verbannt. Krankenschwe- 
stern werden uns als medizinischer Bei- 
stand verordnet, obwohl wir doch nur 
Leute brauchen, die uns im Alltag unter- 
stützen, In Pflegekassen mutierte Kran- 
kenkassen sitzen uns nun als Verhand- 
tungspartnergegenüber, nachdem wirge- 
rade die Sozialverwaltung davon über- 
zeugt hatten, daß es nicht um Schädi- 
gungsbekämpfung, sondern um Alltags- 
bewältigung geht. Die Hauskrankenpflege 
wird zum Modell ambulanter Versorgung 
stilisiert, obwohl dort die Zerstückelung 
der Pflege in Leistungskomplexe selbst 
problematisiert wurde. Berufsständig or- 
ganisierte Pflege wurde zum Standard 
erhoben, als selbst die Wissenschaft pro- 
fessionelle Entmündigung als Problem 
der Berufsrolle helfender Berufe begriff. 


Dieses Gesetz schraubt die gesamte Ent- 
wicklung der letzten 15 Jahre zurück, in 
denen man von einer Orientierung am 
medizinischen Modell der Pflege zu ei- 
nem sozialen Modell der „persönlichen 
Assistenz“ fortgeschritten war. Ein klei- 
ner Blick nach Schweden hätte uns vor 
dieser Regression bewahren können. Dort 
ist fast zu gleicher Zeit ein „Ässistenz- 
gesetz“ verabschiedet worden, das ein 
selbstbestimmtes Leben unterstützt und 
fördert. Unser Sozialgesetzbuch XI (SGB 
XI) proklamiert zwar in 2 SGB X1 die 
Selbstbestimmung Behinderter, verhöhnt 
sie aber durch die fehlende Bedarfs- 


orientierung und 

bloße Teilleistung, 
durch Kontrollen 
von Pflegedien- 
sten, wenn man 
das Pflegegeld in 
Anspruch nimmt, 
durch den Aus- 
schluß von sozialer 
Teilhabe, beiderBe- 
stimmung dessen, 
was Pflege sein soll, 
durch eine grundge- 
setzwidrige Härte- 
fallregelung und 
durch EU-Recht-ver- 
letzende faktische 
Ausreisebeschränkun- 
gen. 


derte Menscher 
| _— © Das Schlimmste steht 
te? BÜrGB@F abernoch nicht im Ge- 
ne setz, sondern wurde 
zunächst dort nur als 
eine der Möglichkeiten 
vorgesehen und über 
Empfehlungen der Spit- 
zerıverbände der Pflege- 
kassen lanciert: die Be- 
stimmung des Pflege- 
bedarfes nach „Leis- 
tungskomplexen“, 


Diese Leistungskom- 
plexe zerlegen unseren 
täglichen Assistenzbedarf 
in einzelne mit Punkten 
versehene Hilfekomplexe. 
Diese werden mit Vorga- 
bezeiten versehen, die mit 
den Pflegeträgern verein- 
bart werden undderen Ver- 
gütung bestimmen. Die 
kleine Morgen- und Abend- 
toilette darf danach 20 bis 
25 Minuten, die Nahrungs- 
aufnahme 25 Minuten, 
Sondenkost wie auch die 
Blasen- und Darmentlee- 
rung sogar nur jeweils 10 
Minuten dauern. Wehe, je- 
mand hat Verstopfung! Bei 
unvorhergesehenem Durchfall 
darf man dagegen auf die 
nächste Mahlzeit hoffen, um 
nach zwei bis drei Stunden 
warten statt dessen gewa- 
schen zu werden. Baden ist 
erst übermorgen drin, da dies 
nur 2 mal pro Woche vorgese- 
hen ist. Behinderte als typi- 
sierte Pflegeobjekte! 


Nicht genug, daß die meisten 
Wohlfahrts- und Pflegever- 
bände solche menschenver- 
achtenden Regelungen mit den 
Pflegekassen vereinbart haben. 
Mit dem Entwurf der CDU/CSU- 
Fraktion im Bundestag vom 
17.11.95 zur Anderung des SGB 
Xi sollte diese Vergütungsform 
in 89 Abs. 1 SGB XI als nahezu 
alleinige Vergütung verankertund 
eine Bezahlung nach geleisteten 
Stunden unmöglich gemacht wer- 
den. Pflege am Objekt nach dem 
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Akkord-Modell: satt und sauber, aber men- 
schenunwürdig, das wäre im Schnellver- 
fahren jetzt im Dezember Gesetz gewor- 
den, wenn nicht wenigstens aus Bayern 
das Veto gekommen wäre. 


Zwar ist viel von Qualität die Rede. Aber 
in den Richtlinien spiegelt sich lediglich 
ein verkürzter Anspruch auf Struktur- 
qualität wieder, den die Verfasser vor 
allem durch Ausbildungsanforderungen 
erreichen wollen. Für uns ist aber wichtig: 


® Prozeßqualität - daß sich die Hilfen in 
unser Leben und uns Lebensqualität er- 
möglichen und 


© Ergebnisqualität - daß wir mit den Hil- 
fen ein selbstbestimmtes und individuel- 
les Leben gestalten können. 


Ein selbstbestimmtes Leben mit persön- 
licher Assistenz erfordert daher 


® die freie Wahl der Pflegeperson, da sie 
tief in unser Privatleben hineinwirkt 
{Personalkompetenz), 


® die Gestaltung der Hilfe nach unseren 
Wünschen und Erfahrungen, da wir die 
Handgriffe meist besser kennen (An- 
leitungskompetenz), 


e das Recht auf einen selbstgestalteten 
Tagesablauf und kein Leben nach den 
Dienstplänen der ambulanten Dienste 
(Organisationskompetenz), 


® die Hilfe an unserem Lebensort und 
nicht der Zwang, zur Hilfe ziehen zu müs- 
sen (Raumkompetenz), 


® die Kontrolle der Verwendung der fi- 
nanziellen Mittel, da es sich um unsere 
sozialrechtlichen Ansprüche handelt 
(Finanzkompetenz), 


® die Hilfen aus einer Hand, damit wir 
nicht ständig andere und noch mehr Leu- 
te einweisen müssen (integrierte Hilfe), 


® Sicherheit durch Kontinuität und Er- 
fahrung, denn davon hängt unter Um- 
ständen unser Leben ab. 


Eine Selbstbestimmte Lebensführung darf 
nicht von dem Grad oder der Form der 
Beeinträchtigung abhängig gemacht wer- 
den. Menschenwürde ist unteilbar! „Nie- 
mand darf wegen seiner Behinderung 
benachteiligt werden“ (Art. 3 Abs. 3 GG). 
Laßt uns gemeinsam für dieses Ziel strei- 
ten und denjenigen eine Abfuhr erteilen, 
die uns ein fremdbestimmtes, institutio- 
nalisiertes und ausgesondertes Leben 
aufzwingen wollen, 


Horst FREHE, BREMEN 


Diese Rede wurde von Horst Frehe am 2, 
Dezember 1995 vor dem 1. Behinderten- 
parlament in Bonn gehalten. 


Anm.':C.P. DeLoach, R.D. Wilins, G.W. 
Walker: Independent Living - Philosophy. 
Process and Services. Baltimore 1983, 
S. 64, eigene Übersetzung 
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besetzt, die Forderungen gestellt. 


Mehr als zwanzig Jahre wurde in der 
sozialpolitischen Fachöffentlichkeit über 
eine sozlalrechtliche Absicherung bei Pfle- 
gebedürftigkeit debattiert. Der Pflegefall- 
ausschluß in der gesetzlichen Kranken- 
versicherung führte dazu, daß Pflegebe- 
dürftige allein auf die Leistungen der So- 
zialhilfe zurückgreifen konnten, wenn sie 
die Kosten ihrer täglichen Pflege nicht 
aus eigenem Einkommen oder Vermö- 
gen aufbringen konnten. (...) 


Dann wurde uns die Pflegeversicherung 
präsentiert. ... Schon im Laufe des Ge- 
setzgebungsverfahrens, verstärkt wäh- 
rend der Debatten um erste Ausführungs- 
vorschriften und erst recht seit Beginn 
der Pflegeversicherungsleistungen am 1. 
April (95) beschlich viele behinderte Men- 
schen ein zunehmendes Gefühl des Un- 
behagens mit dieser angeblichen sozia- 
len Großtat, wurde das Stichwort „Pflege- 
versicherung“ für viele mehr und mehr 
zum Synonym für ein neues Gefühl der 
Bedrohung ihrer Selbständigkeit. Entge- 
gen allen amtlichen Beteuerungen muß 
man nach einem guten halben Jahr Er- 
fahrung mit der Pflegeversicherung wohl 
konstatieren, daß diese Befürchtungen 
nicht nur gerechtfertigt sind, sondern 
durch die Realität noch bei weiter in den 
Schatten gestellt werden.(...) 


Nach 2 SGB XI sollen die Leistungen der 
Pflegeversicherung den Pflegebedürfti- 
gen helfen, trotz ihres Hilfebedarfs ein 
möglichst selbständiges und selbst- 
bestimmtes Leben zu führen, das der 
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Pflegeversicherung 
und Menschenbild 


a 
Berliner Besetzerinnen: Der Landesverband Berlin des Deutschen Paritätischens Wohlfahrtsverbandes Ist 


Würde des Menschen entspricht. Diese 
allgemeine Formulierung in der „Geset- 
zestyrik“ findet allerdings in den weiteren 
über 100 Vorschriften des SGB XI keinen 
Niederschlag. Im Gegenteil: die Pflege- 
versicherung ist bestimmt vom Geist der 
Fremdbestimmung über die Betroffenen. 
Dies ergibt sich aus der Systematik der 
Pflegeversicherung und wird bestätigt 
durch die z.T. leidvolle Erfahrung in der 
Praxis nach dem ersten halben Jahr ihrer 
Umsetzung. 


Zur Systematik: die Pflegeversicherung 
schafft ein ganzes Netz von Ausführungs- 
und Umsetzungsbestimmungen, von den 
Pflegebedürftigkeitsrichtlinien, über die 
Rahmenverträge und Qualitätssiche- 
rungsmaßstäbe bis zu Versorgungs- 
verträgen und Vergütungsvereinba- 
rungen. Hierdurch wird ein bürokratischer 
Überbau geschaffen, der ... Pflegebe- 
dürftige zum Objekt der Fürsorge von 
Pflegekassen, Medizinischem Dienst, 
Pflegeeinrichtungen und Sozial- bzw. 
Gesundheitsbürokratie degradiert. Allein 
bei Erlaß der Pflegebedürftigkeits- 
richtlinien sind Bundesverbände der Be- 
hinderten zu beteiligen, bei den Quaalitäts- 
sicherungsmaßstäben sind die Vertrags- 
partner zu enger Zusammenarbeit mit 
Verbänden der Behinderten - was immer 
das heißen mag - verpflichtet. Eine Betei- 
ligung von Organisationen älterer Men- 
schen ist überhaupt nicht vorgesehen. 

Im übrigen wird das gesamte Geschehen 
gestaltet durch die Kostenträger, Pflege- 
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kassen aufdereinen und die Einrichtungs- 
träger auf der anderen Seite. ... Selbst im 
Landespflegeausschuß, der Fragen der 
Finanzierung und des Betriebs von Pflege- 
einrichtungen beraten soll, sind Betroffe- 
ne nicht beteiligt. Dahinter steckt die Vor- 
stellung, pflegebedürftige Menschen sei- 
en passive, auf die Zuwendung Dritter 
angewiesene Menschen, zukeiner Selbst- 
bestimmung mehr in der Lage, deren 
Pflege von anderen bestimmt und ihnen 
vorgegeben werden muß. (...) 


In der mittlerweile etwa 15 Jahre alten 
Geschichte des Aufbaus Ambulanter 
Hilfsangebote, die von Behinderten selbst 
gegründet und betrieben werden, haben 
sich vier „Kompetenzen“ für die Betroffe- 
nen herausgebildet, anhand derer wir 
beurteilen können, ob von Selbstbestim- 
mung die Rede sein kann oder nicht. Dies 
heißt nicht, daß alle Merkmale hundert- 
prozentig erfüllt sein müssen. Das wäre 
vielfach gar nicht möglich. Fehlen sie 
jedoch vollständig, kann von Selbstbe- 
stimmung auch in Teilbereichen nicht 
mehr gesprochen werden. 

1. Die Organisationskompetenz: wo, 
wann, wie und von wer die Hilfe geleistet 
wird, bestimmt der Dienstleistungs- 
empfänger selbst. Nach den Qualitäts- 
sicherungsmaßstäben der Pflegever- 
sicherung hat dagegen die Pflegedienst- 
leitung die Pflegezeiten „nach den Be- 
dürfnissen der Leistungsempfänger/in- 
nen” festzulegen, also nicht der Betroffe- 
ne selbst. 
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2. Die Personalkompetenz: welche Per- 
sonen konkret die Hilfe übernehmen, wird 
von.den Betroffenen bestimmt. Die Pflege- 
sachleistungen dürfen jedoch nur von 
Pflegediensten oder Einzelpersonen er- 
bracht werden, die mit den Pflegekassen 
Versorgungsverträge abgeschlossen ha- 
ben. Welche Personen von diesen Dien- 
sten oder Einzelpersonen eingesetzt wer- 
den, bestimmen diese selbst und nicht 
der Betroffene. Dieser hat allerdings die 
freie Wahl unter den Vertragsdiensten 
und kann daher jedenfalls teilweise die 
Pflegekräfte auch auswählen. 

3. Die Anleitungskompetenz: wie die kon- 
krete Hilfe von den HelferInnen, ausge- 
führt wird, richtet sich nach/den”Anwei’ 
sungen der‘Betroffenen,die.als Experten 
in eigener Ängelegenfteit-ihre'Bedürfnis- 
se am besten kennen. Auch dieses.ist 
von den bisherigen Bestimmungen nicht 
vorgesehen. Im Gegenteil ist in den 
Bundesempfehlungen für die Rahmen- 
verträge über die Leistungen der ambu- 
lanten Pflegeeinrichtungen nachzule- 
sen...: „Im Rahmen der Planung vor Mahl- 
zeiten und der Hilfe bei.der Nahrungsauf- 


nahme ist eine ausgewogene Ermährung ” 
Nic seindDiese.bedeütet, daß,mit Einfüh- 
. rungder Pflegeversicherung Zugleichdäs 
“Modell ambutanter Hilfegewährung ab- 


anzustreben. ... Der Pflegebedürftige ist 


beider Essens» und Getränkeauswahl, -. at 


zu beraten.“ Wer,Hilfe beim Esserrund. 
Trinken braucht, muß also auch darüber 
diskutieren, was er ißt. Oder: „das\An- 
und Auskleiden umfaßt auch die Auswähl 
der Kleidung gemeinsam mit dem Prfle- 
gebedürftigen“, auch hier ist gine Allein- 
entscheidung der/des Betroffenen -"'was 
eigentlich selbstverständlich sein.sollte - 
nicht vorgesehen. Und welter JBälm Auf- 
stehen und Zübettgehen sind Schlaf- 
gewohnheiten, Ruhebedürfnisseundenvtl. 
Störungen angemessen zu berbcksichti- 
gen“. Auch dies'kann.nufbedeuten, daß 
der Zeitpunktdes Aufstehens und Zubett- 
gehens vom ambulanten Dienstbestimmt 
wird nach dem jeweiligen Dienstplan,die 
Bedürfnisse der/des Betroffenensindhier- 
bei nur zu „berücksichtigen“. 

4. die Finanzkompetenz: die Dienstlei- 
stungsnehmer bezahlen wie bei jeder 
anderen Dienstleistung auch die in An- 
spruch genommene Hilfe auf der Grund- 
lage vertraglicher Vereinbarungen. Die 
Mittel werden entweder - selten - selbst 
aufgebracht oder durch Inanspruchnah- 
me von Leistungen des jeweils zuständi- 
gen Sozialleistungsträgers. Dieses ist bei 
den Pflegesachleistungen nicht vorgese- 
hen. Wie der Name schon sagt, hat der 
Versicherte einen unmittelbaren Anspruch 
gegen die Pflegekasse auf Erbringung 
der entsprechenden Dienstleistung, die 
sich dafür wiederum in der Regel jeden- 
falls der Vertragsdienste bedienen wird. 
Die Vergütung für diese Dienste wird al- 
lein zwischen dem Dienst und der Kasse 
geregelt ohne Beteiligung des Pflegebe- 
dürftigen. ... 

Wer pflegebedürftig wird oder ist, hat 
keinen Anspruch mehr auf Selbstbestim- 
mung, ist vielmehr den Pflegediensten 
und Pflegekassen auf Gedeih und Ver- 
derb ausgeliefert, lautet die Botschaft der 
einschlägigen Ausführungsbestimmun- 
gen. Wen wundert es da eigentlich noch, 


daß die Pflegeversicherung von vielen 
Betroffenen als Bedrohung empfunden 
wird. ... Wir erfahren im Augenblick jeden 
Tag neu, wovor wir schon im Gesetzge- 
bungsverfahren immer wieder gewarnt 
haben: während Politiker lauthals ver- 
künden, allen werde es besser gehen bei 
Einführung der Pflegeversicherung, müs- 
sen die meisten Betroffenen in der tägli- 
chen Realität dafür kämpfen, daß wenig- 
stens der bisher erreichte Standard er- 
halten bleibt. 

Das sicher krasseste Beispiel hierfür ist 
der schon zum Glaubenskrieg ausgear- 
tete Kampf des Bundesarbeitsministeri- 
ums gegen das „Arbeitgebermodell“. . 
Nach Ansicht (des BMA soll esnicht mög- 
‚lich‘sein, diese Art der ambulanten Hilfe 


I ‚über.die-Prfegesachleistung 2 zu finanzie- 
rer Diese=-können“nur von Vertrags” 
diensten erbracht werden, die-beim 


Arbeitgebermodell gefade nicht einge- 


‚schaltet-werden. Weder eine Zulassung 


des behinderten Arbeitgebers als Pflege» 
‚eihrichtung für die Sicherstellung-der ei- 
‚genen'Pflege;-noch. ‚eine- vertragliche Be- 
ziehung: zwischen der-Pflegekasse und 
‚den jeweiligen Assistentinnen soll-mög- 


geschafft werden soll, das an sich das 


„größte Maß an Selbstbestimmung ge-_ 
‚währleistet und zudem i.d.R. auch.preis- 


werter ist als die Inanspruchnahme am- 
'bulanter Dienste, weil die behinderten 
ArbeitgeberInnen praktisch den gesam- 


ten Verwaltungsaufwand selbst überneh- 


men, der bei Diensten durch Mitarbeiter 
erledigt werden muß, die über den Pile- 
gesatz mitfinanziert werden müssen.(‘..) 
Wir versuchen seit Monaten, das Arbeit- 
gebermodell zu retten, sei es durch eine 
Interpretation des Gesetzes, das die 
Selbstanstellung von Pilegekräften er- 
möglicht oder durch eine Änderung des 
Gesetzes. (...) Es hat insbesondere die 
Betroffenen und unsere Interessenver- 
tretung Selbstbestimmt Leben Deutsch- 
land einen erheblichen Einsatz an Kraft 
und Argumenten gekostet, bis wir inzwi- 
schen bis weit in die Reihen der Koalition 
hinein eine gewisse Bereitschaft wecken 
konnten, das Arbeitgebermodell doch 
durch eine gesetzliche Klarstellung zu 
retten. (...) Aus heutiger Sicht muß aller- 
dings festgestellt werden, daß wir uns in 
dieser Beziehung getäuscht haben. Die 
Koalitionsfraktionen und die SPD haben 
inzwischen gemeinsam Änderungen des 
Pflegeversicherungsgesetzes vorgelegt, 
die den vom BMA favorisierten Ausschluß 
des Arbeitgebermodelis aus der Pflege- 
versicherung nicht korrigiert, sondern im 
Gegenteil festgeschrieben hätten. Aus- 
drücklich sollte danach im Gesetz festge- 
halten werden, daß die Pflegepersonen 
nicht beim Betroffenen selbst beschäftigt 
sein dürfen. Die behinderten Arbeitgeber 
sollten ausdrücklich allein auf die Inan- 
spruchnahme des wesentlich geringeren 
Pflegegeldes verwiesen werden. Die be- 
hinderten Arbeitgeber werden damit end- 
gültig zu Pflegebedürftigen zweiter Klas- 
se. (...) 


Während dieser ganzen Auseinanderset- 
zung vor allem mit dem Bundesarbeits- 
ministerium habe ich mich immer ge- 
fragt, weshalb eigentlich der Widerstand 
insbesondere des Ministeriums gegen das 
Arbeitgebermodell so hartnäckig ist . 

Ich bin nach und nach zu der Überzeu- 
gung gelangt: einziger wirklicher Grund 
für den Glaubenskrieg des BMA gegen 
das Arbeitgebermodell ist der Kampf ge- 
gen die Selbstbestimmung Behinderter. 
Es geht schlicht darum, das Selbstbe- 
stimmungsrecht behinderter Menschen 
exemplarisch auszuschließen, ihnen in 
ganz entscheidenden Lebensbereichen 
ein fremdbestimmtes Leben auf Dauer 
aufzuoktroyieren. Es kommt noch ein 
weiteres hinzu. Auch bei der Diskussion 
über„die Aufnahme eines Benach- 
teiligungsverbots ‚zugunsten Behinderter 


- im,Grundgesetz’war‘das Bundesarbeits- 


‚ministerlum das wichtigste Widerstands- 


.nest gegen ühsere Kämpagne. Hierkonn- 


'ter\ wir uns, schließlich durchsetzen und 
haben damit adch dem BMA eine politi- 
sche Niederlage zugefügt JIm Kampf um 
dasArbeitgebermodeliwill nun offenbar 
‚das.Ministerium seine’Hegemonie in der 
Behindertenpölitik wiedererlangen. x 
Erhalten werden sollwasiieti immer mit 
„Entsorgungsmentalität‘ gegenüber be- 
hinderten Menschen beschrieben habe. 
(--) Es geht allein darum, daß wir irgend- 
wie versorgt sind, (... .) und jeder Betroffe- 
Ne angemessen verwaltet ist. Wir werden 
gesellschaftlich entsorgt. Diese Haltung 
wird gerade durch die Pflegeversicherung 
in geradezu erschreckender Weise be- 


stätigt und gefördert. 


Ich hatte auf die in diesem Kreis sicher 
allgemein bekannte Tatsache hingewie- 
‚sen, daß die Pflegeversicherung von vorn- 
herein nur eine Teilabsicherung im Falle 
der Pflegebedürftigkeit bietet. Dies allein 
ist nöch nicht einmal so furchtbar drama- 
tisch... Man mag '8s für richtig oder falsch 
halten’nureinen Teil des pflegebedingten 
Bedarfs -einkommensünabhängig ‚abzu- 
sichern.‚Dies isteine politische Entschei- 
dung, die von verschiedenen Überlegun- 
gen beeinflußt'Wird und je naäh Sicht- 
weise unterschiedlich. ausfallen Kann. 

Mahn könnte 2. B. sagen, bei einemfestge- 
stellten Pflegebedarf von»X wird ein be- 
stimmter Anteil von einem einkommens- 
unabhängigen Sicherungssystem, z.B. 
der Pflegeversicherung, übernommen, 
und der Rest nur bei Bedürftigkeit von der 
Sozialhilfe. Dies wäre zumindest eine 
klare und nachvollziehbare Regelung. ... 
Eine solche klare Grenzziehung sieht die 
Pflegeversicherung aber gerade nichtvor. 
Im Gegenteil wird auch hier mehr ver- 
schleiert, als offengelegt... Die Legende 
einer jedenfalls fast vollständigen Absi- 
cherung wird dabei durchaus bewußt 
verbreitet. So schrieb z.B. einer der Mini- 
sterialbeamten, die das Gesetz formu- 
lierten, im Bundesarbeitsblatt allen Ern- 
stes: „97 Prozent der häuslich Gepflegten 
benötigen dann vom Sozialamt keine Hil- 
fe zur Pflege mehr“. Dies war falsch, ist 
falsch und wird auf absehbare Zeit auch 
falsch bleiben. Nach realistischen Schät- 
zungen werden etwa 70 % aller Pflegebe- 
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dürftigen weiterhin Leistungen der Sozi- 
alhilfe in Anspruch nehmen müssen. ... 
Das Gefühl der Bedrohung durch die 
Pflegeversicherung wird bei den Betrof- 
fenen wohl vor allem dadurch genährt, 
daß sowohl bei der Bewertung der Pfle- 
gebedürftigkeit als auch bei der Erbrin- 
gung der Leistungen ihre Individualität 
weit außen vor bleibt. ... Pflegebedürftig- 
keit wird standardisiert nach Kriterien, 
die sich der Beeinflussung und Beurtei- 
lung des einzelnen entziehen. Sie wird 
zudem rein medizinisch definiert. Die 
Grundpflege steht im Mittelpunkt und wird 
ergänzt lediglich durch die hauswirtschaft- 
liche Versorgung. Jeder Ansatz von ganz- 
heitlicher Pflege, von Teilhabg am gesell- 
schaftlichen Leben, von sozialerintegra- 
tion, wird vollständig, ‚mißachtetr „Das 
Stichwort von der „Sätt- uhd Säuber- 
Pflege" beschreibt zutreffend, worum es 
geht. (...) 

Zudem werden alle Pflegebedürftigen mit 
ihren höchst unterschiedlichen Lebens- 
realitäten in das Schema von drei Pflege- 
stufen gepreßt, von denen die Stufe .Il 
zynischerweise mit „rund um die_Uhr‘ 


beschrieben wird, obwohl &ine wirkliches 
„Rund-um-die-Uhr-Hilfe“ "hier völlig" aus: 


geschlossen ist. Auch hiör-älsö,kein® 
individuelle Beurteiläng einer konkreten 
Lebensrealität, sonder die“Einstufung 


nach schematischen Kriterien, die ‚zU- 


dem völlig beliebig sind. Ich erinnere an 
den Streit zwischen den Pflegekassen 
und dem Bundesarbeitsministerium.über 
die Pflegebedürftigkeitsrichtlinien #Wäh- 
rend die Pflegekassen die Pflegestufe I 
bereits bei einem täglichen Hiltebedärf 
von einer Stunde erreicht sehen wollten, 
mußte dies auf Intervöfition des BMA! auf 


anderthalb Stunden erweitert werden. er 


allein, um möglichst viele Pflegebödürfii- 
ge aus dem Leistungsbereich TE Pflege- 
versicherung auszugrenzen. |. 

Die Mißachtung jeder: Indivieluanıtät setzt 
sich fort in der Art und Weise, wie die 
Pflegesachleistungen erbracht werden. 
Dem Gesetz istinieht’zu entnehmen, in 
welchem Umfange, mit welchem konkre- 
ten Inhalt und von wem die Hilfe erbracht 
wird. Es ist allein festgelegt, daß sie im 
Monatnichtmehrals einen je nach Pflege- 
stufe festgelegten Betrag kosten darf. 
Für den Gesetzgeber steht im Vorder- 
grund nicht der Bedarf des Pflegebedürf- 
tigen, nicht die Erbringung bestimmter 
Hilfen, nicht die Sicherung konkreter 
Pflegestandards, sondern allein die hier- 
durch verursachten Kosten und deren 
Begrenzung. Innerhalb dieses vorgege- 
benen Finanzrahmens bleibt es Ängele- 
genheit der Pflegekassen und der 
Leistungserbringer, durch die Vergütungs- 
vereinbarungen zu bestimmen, welche 
Hilfen ein Pflegebedürftiger konkret für 
die im Gesetz festgelegten Beträge er- 
warten kann. Nach den inzwischen in den 
meisten Ländern abgeschlossenen Ver- 
einbarungen wird auch bei der Leistungs- 
erbringung durch die ambulanten Dien- 
ste auf jede Individualität verzichtet. Es 
wird vielmehr so verfahren, wie es beiden 
Leistungen der gesetzlichen Krankenver- 
sicherung schon immer war, nämlich nach 


sogenannten Leistungseinheiten. ... 
Zum Beispiel: die Leistungseinheit 3 {Klei- 
ne Pflege} beinhaltet Hilfe beim Aufsu- 
chen oder Verlassen des Bettes, An- und 
Auskleiden, Teilwaschen, Mund- und 
Zahnpflege sowie Kämmen. Hierfür ist 
ein Punktwert von 300, also eine halbe 
Stunde festgesetzt. Der Pflegedienst er- 
hält also für diese Leistung 25,50 DM. 
Dieser Wert gilt unabhängig davon, in 
welcher Zeit die Leistungen tatsächlich 
erbracht wurden. 

Oder Leistungseinheit 6 (Hilfe bei Aus- 
scheidungen) beinhaltet Inkontinenz- 
versorgung, Zur Toilette bringen, Trans- 
fer vom und zum Nachtstuhl, Versorgung 


‘von Ausscheidungen. und Intimpflege. 
Hierffr ist festgesetzt eifi Punktwert von 


150;-also”eine viertel-Stunde,“entspre- 
änend 12,75.DM. ... {Diese Angaben be- 
ziehen sich auf das Land "Hessen, vgl. 
auch die Module für Berlin in diesem-Hefl, 
d. Red.) 

Bisher sieht ‘das Gesetz’nioch die Mög- 


lichkeit vor, die Vergütung auch nach. 
"Zeitaufwand ‚Zu bemessen. Dies“söllte 
‚allerdingS durchdle nunmehr Vörgesöhla- 


gene jetfassung geändert: werden, die 
Vergütung mulß.danach indef'Regel nach 
sogenannten REROINBIexleisiungeBE be: 


(messen werden. 
Die Minutenpflege, die wir immer ah) men- 


'schenverachtend bekämpft haben;-wird 


zum ‚Prinzip erhoben. Die ambulanten 


Dienste müssen aus Kostengründen'be- 
müht sein, die jeweilige Hilfe möglichst 
schnell abzuwickeln, denn ihre Arbeit- 
nehmer werden natürlich auch weiterhin 
nach Zeitwerten bezahlt. Wenn sie unter 
den festgelegten Zeitwerten bleiben, ste- 
hen sie sich wirtschaftlich günstiger, als 
wenn sie diese überschreiten. Dies hat 
natürlich Einfluß auf die Art der Hilfe- 
'erbringung. Es geht oft schneller, den 
Pflegebedürftigen die jeweilige Tätigkeit 
'einfach abzunehmen und für sie zu erle- 
digen, als sie z.B. bei der eigen Tätigkeit 
zu unterstützen und anzuleiten. ... Auch 
dies entspricht einem Menschenbild von 
pflegebedürftigen Menschen als passiv 
zu versorgende, ohne Eigeninitiative le- 
bende Objekte der Fürsorge ihrer Pfleger 
und Pflegerinnen. (...) 

Die geschilderte Reduzierung von Men- 
schen auf verwaltungsmäßig handhab- 
bare und maschinenlesbar dokumentier- 
te, in standardisierten Gutachten ermit- 
telte Pflegebedarfe offenbart eine er- 
schreckend technokratische und un- 
menschliche Sichtweise, die zu Recht 
viele Betroffene Schlimmes befürchten 
läßt. Was immer vermieden werden soll- 
te durch eine bessere sozial rechtliche 
Absicherung der Pflegebedürftigkeit, 
nämlich die Herabstufung von Menschen 
zum „Pflegefall“, wird durch die Pflege- 
versicherung geradezu perfektioniert. 
Nicht die individuellen Bedürfnisse des 
einzelnen sondern seine bürokratische 
Handhabbarkeit sind Leitmotiv aller Vor- 
schriften und ihrer Umsetzung. Einmal 
mehr wird der Mensch definiert durch 
seine medizinischen Defekte, wird zurück- 
geworfen auf seine Hilflosigkeit in einem 
willkürlich definierten Teilbereich seines 
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Daseins. Besonders gefährlich ist dies in 
einer Zeit der zunehmenden Entsoli- 
darisierung; in einer Zeit, in der sich auch 
durchaus aufgeklärt-liberale Geister an 
einer neuen Lebensunwert- Diskussion 


beteiligen. ... Natürlich wird von nieman- 
dem die Tötung von Menschen offen 
propagiert. Vielmehr wird immer ver- 
sucht - dies war schon zu unseligen Zei- 
ten in der deutschen Geschichte so -, die 
Opfer zunächst einmal aus dem Kreis der 
Menschen sozusagen hinauszudefinieren, 
sie gedanklich zu Unmenschen zu ma- 
chen. Was der Tötung zugeführt werden 
soll, darf nieht mehr Mensch sein, weil 
sonst die soziale Hemmschwelle des „Du 
sollst nicht töten“ einfach zu hoch ist. ... 
Er wird als „leblose Hülle“, Kretin, Unper- 
son, bereits Toter oder Lebensunwerter 
dargestellt, dessen Tötung dann kein ver- 
‚boterres, ‚Unrecht, sondern geradezu eine 
-Erlösung: sein Söll Ein solches Menschen- 
biid.derEftpersonalißierung kommt auch 
in der Pflegevarsicherung Um Ausdruck. 
‚Auch hier werden Menschennicht in ihrer 
Komplexität, sondern reduziert auf ein - 
zudem willkürlich beschriebenes - Merk- 


„mal ihfer.Personwahrgenafnmen. Gera- 


de'wegen der Erfahrungfmif-den.neuen 
Euthanasie-Debätte wirkt es für uns so 
bedrohend, ‚wenn es nunmehr-geradezu 
gesetzlich abgesegnet eine solche Redu- 
zierung menschlichen Daseins gibt -näm- 
‚lich das der rein passiv definierten, büro- 


. kratisch erfaßten und fiskalisch gekne- 
. beiten Pflegebedürftigkeit. ee 


Nach den Erfahrungen der letzten Mona- 
te bin ich (aber) sicher, daß die Betroffe- 
nen auch mit der-Pflegeversicherung in 
ihrem Interesse Te Ale lernen. ‚leh 


DATE 


Betröffenen ei er ai diese 
Vorschriften; für sich ein recht selbst- 
bestirimtes-Leben zu erkämpfen, Dies 
gilt\es nunmehr in! Sachen Pflege- 
versicherung’ “ebenfalls umzusetzen. Mit 
Findigkeit und Aüsdauer wird es &uch 
hier vielen gelingen, sich Nischen'der 
Selbstbestimmung zu: schaffen. Wir wer- 
den dem abstrakten. Mehschenbild ‚der 
Pflegeversicherung unsere’ eigene Sicht- 
weise von Pflegebedürftigkeit entgegen- 
setzen und in der Praxis durchsetzen 
müssen. Das wird sicher nicht einfach. 
Es erfordert viel Durchhaltevermögen und 
einen phantasievollen Umgang mit dem 
neuen Gesetz. ... Schließlich können wir 
uns nicht durch die Entscheidungen von 
ein paar hundert Männern und Frauen in 
Bonn und einigen Bürokraten in Pflege- 
kassen und Verbänden unseren Anspruch 
auf ein selbstbestimmtes Leben wegneh- 
men lassen. Der Alptraum Pflegever- 
sicherung muß ausgeträumt werden, wa- 
ches Handeln in Solidarität ist erforder- 
lich. 

ANDREAS JÜRGENS, KASSEL 


Referat aufdem Münchener Behindertentag am 
13. November 1995 

Die am 22.11.95 in der FR veröffentlichte Fassung wurde von 
der Redaktion gekürzt. Die Auslassungen sind durch .., und 
(...) gekennzeichnet. 
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Am 6.2.1996 haben die Koalitions- 
fraktionen CDU/CSU und FDP den 
seit langem angedrohten Gesetz- 
entwurf zur Änderung der Pflege- 
versicherung im Bundestag einge- 
bracht. Eine ganze Reihe von Ver- 
schlechterungen der ohnehin bei 
Betroffenen nicht besonders gut 
angesehenen Pflegeversicherung 
sollen den Quatsch noch quätscher 
machen: 


® die Härtefallregeiung wird ver- 
schärft, 


© die Pflegepflichteinsätze beim 
Pflegegeld werden endgültig zum 
Kontroll- und Überwachungs- 
instrument, 


. ® die Vergütung der Pflegedienste 


nach Zeiteinheiten wird ausge- 
schlossen, die Abrechnung nach 
„Komplexleistungen“ (Minuten- 
pflege) wird zum Prinzip erhoben, 


« Behinderte in vollstationären Ein- 
richtungen werden vom Leistungs- 
bezug vollständig abgekoppelt usw. 
USW. 


Demgegenüber fallen die Verbes- 
serungen beim Auslandsaufenthalt 
und die Klarstellung, daß die Pfle- 
geleistungen bei Behinderten in 
teilstationären Einrichtungen voll 
für die häusliche Pflege zur Verfü- 
gung stehen, kaum ins Gewicht. 


Vor allem aber soll endgültig ge- 
setzlich verankert werden, daß be- 
hinderte Arbeitgeber für die Finan- 
zierung ihrer Pflegekräfte nur das 
Pflegegeld in Anspruch nehmen 
dürfen, und nicht die mehr als dop- 
pelt so hohe Pflegesachleistung. 
Ausdrücklich wird festgeschrieben, 
daß die Pflegekräfte zu den Pflege- 
bedürftigen nicht in einem Beschäf- 
tigungsverhältnis stehen dürfen. 


Inseinem Glaubenskrieg gegen das 
Arbeitgebermodell und die Selbst- 
bestimmung Behinderter schreckt 
das Bundesarbeitsministerium 
(BMA), das den Gesetzentwurf der 
Fraktionen inspiriert hat, nicht ein- 
mal mehr vor willkürlichen System- 
brüchen zurück. Das Pflegegeldwar 
gedacht für „nicht erwerbsmäßig" 
tätige „Pflegepersonen“ ( 19 SGB 
XI), die Pflegesachleistung für an- 
gestellte „Pflegekräfte“ ( 36 SGB 
X). Dies allein rechtfertigt auch 
den großen Unterschied zwischen 
dem Betrag der Pflegesachleistung 
(weil hier für die Pflegekräfte Steu- 
ern, Sozialversicherungsbeiträge, 
Regiekosten, Büroräume etc. ge- 
zahlt werden müssen) und dem 
Pftegegeld. Die Beschäftigten der 
behinderten Arbeitgeber sind 
selbstverständlich angestellt, für sie 
fallen auch Steuern und Sozialab- 
gaben an; gleichwohl wird ihre Tä- 
tigkeit nun den nicht erwerbsmäig 
tätigen Personen gleichgestellt. 
Ganz nebenbei werden so die Be- 


troffenen auch noch von der 
Härtefallregelung ausgeschlossen. 


Angeblich soll - so die Begründung 
des Gesetzentwurfs - das Arbeit- 
gebermodell über die Sozialhilfe 
abgesichert werden. Dies ist eine 
platte Lüge, wie ein Blick in das 
parallel laufende Gesetzgebungs- 
verfahren zum Bundessozialhilfe- 
gesetz zeigt: Dort wird von den 
gleichen Fraktionen eine Änderung 
des 3 a angestrebt, der bisher den 
Vorrang ambulanter Hilfen vor sta- 
tionären vorsah. Nunmehr sollen 
ambulante Dienste nur noch in 
Anspruch genommen werden dür- 
fen, wenn diese gegenüber der „Hil- 
fe“ in Anstalten und Heimen keine 
„unverhältnismäßigen Mehrkosten“ 
verursachen. Man stelle sich vor: 
durch die Regelungen im SGB XI 
wird dafür gesorgt, daß die behin- 
derten Arbeitgeber für die Sozial- 
hilfe möglichst teuer werden. Ent- 
weder, weil sie auf (weit teurere) 
ambulante Dienste ausweichen 
müssen, oder weil sie nur das (we- 
sentlich geringere) Pflegegeld er- 
halten. Und gleichzeitig wird dann 
dafür gesorgt, daß diese bewußt 
der Sozialhilfe aufgeladenen Ko- 
sten zum Anlaß genommen wer- 
den, behinderte Menschen ins Heim 
abzuschieben. 


Perfider geht es wohl nicht mehr. 
Damit ist die Katze endgültig aus 
dem Sack: es geht der Bundesre- 
gierung allein darum, behinderte 
Menschen von einem selbst- 
bestimmten Leben abzuhalten, 
möglichst viele in Anstalten zu in- 
ternieren und allen anderen klar zu 
machen, daß sie im öffentlichen 
Bewußtsein nur als Kostenfaktor 
vorkommen undsich gefälligst auch 
so zu verhalten haben. Für ihr Ziel 
der Kasernierung und Unterdrük- 


kung Behinderter setzt die Regie- 
rung eine Menge ein: viel Geld, weil 
die ambulanten Dienste teuerersind 
als selbstbeschaffte Pflegekräfte; 
höhere Arbeitslosigkeit, weil behin- 
derte Arbeitgeber beim Wechsel 
ins Heim ihre Arbeitnehmer entlas- 
sen müssen; schließlich ein völli- 
ges Umkrempeln der Prinzipien der 
angeblich so wichtigen Pflege- 
versicherung. 


Das alles läßt nur den Schluß zu, 
daß hinter dem schon mit psycho- 
pathischem Verfolgungswahn vor- 
angetriebenen Kampf gegen die 
behinderten Arbeitgeber viel mehr 
steckt: es droht die schrittweise 
Endlösung der Behindertenfrage. 
Die Würde des Menschen ist an- 
tastbar, wenn die Wirtschaftlich- 
keitsberechnung.es erfordert. Men- 
schen werden zu Kostenverur- 
sachern. Kostenfaktoren müssen 
vermindert werden. Die größte Er- 
sparnis bringt eine Streichung von 
Kosten. Schließlich geht es nicht 
um Menschen, sondern um Rech- 
nungsposten. Nicht um Tötung, 
sondern um Kostenvermeidung. 
„Sterbehilfe“ ist preiswert, Lebens- 
hilfe zu teuer. Schon einmal be- 
gann mit Erfassung und Internie- 
rung, was in den Gasöfen endete. 
Die Bioethik hält schon lange das 
philosophische Rüstzeug bereit für 
die moderne. Neuauflage, die si- 
cher ohne das umweltschädliche 
Zyklon-B auskommen wird. 


Der Kampf um die Pflegeversiche- 
rung und ihre Umsetzung, um den 
„Standort Deutschland“ und den 
„Umbau des Sozialstaats“ wird 
mehr und mehr zur Überlebens- 
frage - für uns alle, nicht „nur“ für 
die behinderten Arbeitgeber. 


ANDREAS JÜRGENS, Kassel 


„Mit diesen Modulen kann ich 
mein Leben nicht realisieren!“ 


Behinderte gehen gegen Minutenpflege auf die Barrikaden 


Wie war das doch? Wer zu spät kommt, den bestraft das Leben. Sozusagen 1 Minute vor 12, 
nämlich unmittelbar vor der vertraglichen Absicherung des Modulsystems haben Behinderte 
am 8. Februar die Zentrale des Deutschen Paritätischen Wohlfahrtsverbandes in Berlin- 
Wilmersdorf besetzt, um gegen die Einführung des Modulsystems in der Pflegeversicherung 
- zu befürchten ist auch die Einführung in der Sozialhilfe - zu protestieren. Sie brachten damit 
etwas frischen Wind in den Dornröschenschlaf des DPW und vielleicht auch einiger anderer 


Leute. 


An der Aktion beteiligt war zunächst eine 
Gruppe von etwa zwanzig überwiegend 
behinderten Leuten, die schnell auf fast 
hundertanwuchs. Etwa fünf Stunden lang 
ging es heiß her: Herr Lachenmeier, Re- 
ferent beim DPW, stellte sich der Ausein- 
andersetzung und entwickelte sich im 
Lauf des Abends - so scheint es - vom 
Saulus zum Paulus. Der Geschäftsführer 
dagegen zog es vor, sich unsichtbar zu 
machen und der Referent für Behinderten- 
fragen, Herr Purmann, glänzte ebenfalls 
die meiste Zeit durch Abwesenheit. 
Was steckt hinter dem Protest? Ein knap- 
pes Jahr nach Einführung der Pflege- 
versicherung geistert das „Jahrhundert 
werk Pflegeversicherung“ noch immer 
durch die Medienlandschaft, glauben die 
allermeisten Menschen, daß sie „im Fall 
des Falles“ mit Hilfe der Pflege- 
versicherung vor dem „Risiko Pflege ge- 
schützt“ sind und wird die Einführung der 
Pflegeversicherung in Heimen und An- 
stalten ab Mitte dieses Jahres als Fort- 
schrittgefeiert. Während behinderte Men- 
schen sich von Staatssekretär Jung aus 
dem Hause Blüm sagen lassen müssen, 
„die überzogenen Ansprüche vom selbst- 
bestimmten Leben gehören zurückge- 
drängt“, verhandeln die großen Verbände 
als Vertreter der Leistungsanbieter mit 
Pflegekassen und Sozialhilfeträgern hin- 
ter mehr oder weniger verschlossenen 
Türen über die weiteren Modalitäten. 
Damit werden Fakten geschaffen, deren 
Tragweite und Brisanz heute kaum je- 
mand überblickt, am allerwenigsten die 
Behinderten selbst. 

Bisher war die Sache noch ziemlich über- 
schaubar: Speziell bei einem hohen 
Assistenzbedarf beantragte man in der 
Regel die tatsächlich notwendigen Stun- 
den beim Sozialamt, im besten Fall wur- 
de entsprechend bewilligt und auch nach 
Stunden abgerechnet. Zweckgleiche Lei- 
stungen wurden von den einzelnen 
Kostenträgern verrechnet. Mit den Modu- 
len soll nun alles anders werden. Die 
„Leistungskomplexe" oder „Leistungspa- 
kete“ schaffen das comupterabrech- 
nungsfähige „Pflegeobjekt“, das per Zu- 
ordnung am Computer Pflegeleistungen 
erhält, die nach einem Zeit- und Punkte- 
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system berechnet werden und die - qua 
System - nie und nimmer mit dem realen 
Bedarf übereinstimmen. 

Warum das Ganze? Selbst der Pflege- 
kasse ist mit Sicherheit klar, daß das 
Leben eines Menschen nicht nach Vorga- 
be statistischer Durchschnittswerte funk- 
tioniert. Inhaltlich ist das Modulsystem 
weder verstehbar noch lebbar. Es wird 
auch mit der Doppelung oder Verdrei- 
fachung einzeiner Module in „besonders 
schweren Fällen“ nicht besser und bleibt 
schlicht indiskutabel. 
„Es zwingt mich zu 
Stubenarrest“, er- 
klärt Ralph Loell als 
Hilfenehmer-Vertre- 
ter von Ambulante 
Dienste e.V. auf der 
Pressekonferenz und 
Jutta Rütter als Ver- 
treterin des Netzwer- 
kes behinderter Frau- 
en fügt hinzu, sie be- 
fürchte, daß Frauen 
infolge ihrer gesell- 
schaftlichen Soziali- 
sierung zur Passivi- 
tät sich viel eher und 
leichter als Männer 
mit solch untragba- 
ren Bedingungen ar- 
rangieren; gleichzei- 
tig hätten Frauen we- 
niger als Männer ein 
soziales Umfeld, das 
ihre Pflege sicher- 
stellen könne.Ein 
menschenverachten- 
des System verbes- 
sern zu wollen, be- 
deutetzwangsläufig, 
sich auf die men- 
schenverachtende 
Logik dieses Sy- 
stems einzulassen. 
Nicht ein einziger 
Arzt des Medizini- 
schen Dienstes z.B. 
würde es wohlals zu- 
mutbar betrachten, 
die Wahl zwischen 
„Essen auf Rädern“ 


und dem Aufwärmen von Tiefkühlkost zu 
haben. Unter dem Stichwort „kochen” ist 
genau das vorgesehen. „Kochen“ heißt 
hier: das Aufwärmen von Tiefkühlkost, 
27 Minuten sind per Modul dafür geplant. 
Michael Eggert vom Spontanzusammen- 
schluß Mobilität für Behinderte ist optimi- 
stisch: Nach jahrelangem Kampf gegen 
die Versicherungslösung könne nun be- 
wiesen werden, wie unmenschlich die 
Pflegeversicherung sei. 

Es kann also nicht um eine systemimma- 


—n gl 


nente Nachbesserung gehen. Aber wer 
hat ein Interesse daran, diesen Unsinn 
auch noch zu perfektionieren? Etwas 
deutlicher wird die Geschichte, wenn man 
sich den Hintergrund anschaut, und das 
ist die Einführung der Pflegeversicherung 
im sogenannten stationären Bereich. 


Nach dem Pflegeversicherungsgesetz 
sollen Versorgungsverträge vorrangig mit 
freigemeinnützigen und privaten Trägern 
abgeschlossen werden. Das bedeutet 
Konkurrenz für die großen Verbände, die 
bisher den Markt beherrschten und einen 


zunehmenden Trend zur Privatisierung. 
Zum einen sind also Veränderungen in 
der Struktur der Einrichtungen zu erwar- 
ten, zum anderen wird es in Zukunft dar- 
um gehen, diverse „Leistungsangebote“ 
auf den Markt zu bringen und mit diver- 
sen Kostenträgern zu verrechnen, ge- 
trennt nach Pflege, Unterkunft, Verpfle- 
gung und Betriebskosten. Eine Abrech- 
nung, die alle möglichen Einzelleistun- 
gen - der Krankenpfleger und Betriebs- 
ratsvorsitzende Detlef Meyer-Peters 
spricht von mindestens 148 allein für den 
Pflegebereich - und die verschiedenen 
Kostenträger berücksichtigt, ist ohne 
Computer und die Standardisierung von 
Leistungen nicht mehr machbar. „Daher 
zeichnet sich ab, daß die Kassen eine 
Abrechnung über bestimmte Leistungs- 
komplexe bzw. -pakete zum Beispiel im 
Zusammenhang mit dem morgendlichen 
Aufstehen sowie über einige wenige Ein- 
zelleistungen anstreben" (in: Mabuse 99, 
Jan./Febr. 96, S. 33). Die Übernahme der 
statistisch „verschlankten“ Leistungspa- 
kete für den ambulanten Bereich ist so 
gesehen nicht verwunderlich. Wer über 
Burchschnittswerte verhandelt, braucht 
über den einzelnen Menschen mit seinem 
so wenig durchschnittsfähigen Leben 
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nicht nachzudenken. Eine modernisierte, 
computerfähige Variante des „survival of 
the fittest“, verbrämt mit dem „Angebot“ 
an den „Pflegenutzer", daß er doch nun 
zwischen verschiedenen „Leistungen“ die 
für sich passende heraussuchen könne. 


Zurück zum DPW in Berlin. Am Tag nach 
der Besetzung, die gegen 23.00 Uhr auf- 
gelöst wurde, weil sich, vereinfacht aus- 
gedrückt, der Besetzte mitden Besetzern 
solidarisch erklärte, lud man zur bereits 
erwähnten Pressekonferenz in die DPW- 
Zentrale. Im Gegensatz zur nur dürftig 
vertretenen Presse erschienen die Behin- 
derten selbst zahlreich. Die Statements 
der Vertreterinnen verschiedener Behin- 
derten-Initiativen bzw. Organisationenlie- 
ßen an Deutlichkeit nichts zu wünschen 
übrig und die drei Vertreterinnen desDPW 
konnten, wenn sie wollten, eine ganze 
Menge lernen. Herr Lachenmeier schien 
über Nacht eine ganze Menge begriffen 
zu haben und zeigte eine neue Qualität 
der Kritik: „Die neue Gesetzesinitiative 
zielt darauf ab, ein für allemal mit dem 
Zeitprinzip aufzuhören, damit auch nir- 
gendwo deutlich wird, daß hier ein 
Interessenausverkauf betrieben wird“, und 
auch Selbstkritik geht ihm flüssig über 
die Lippen: „Ich gehe inzwischen davon 
aus, daß es wirklich ein sehr wichtiger 
Schritt gewesen ist, weil bislang versäumt 
wurde, neben den Bemühungen auf der 
Verhandlungsebene auch öffentlichkeits- 
wirksam auf derartige Mißstände auf- 
merksam zu machen. Insofern bin ich 
sehr dankbar für diese Anregungen...” 
Lachenmeiers Kollegin Christ dagegen 
betonte, wenn jemand eine Stunde brau- 
che, dann müsse er natürlich auch eine 
Stunde bekommen; für die Leistungen 
seien keinerlei Zeiten festgeschrieben 
worden. Immerhin sieht auch sie, daß die 
fehlende Bezahlung „natürlich die 
Leistungserbringer in Probleme" bringt. 
„Kreuzunglücklich“ sei das Modulsystem 
für eine bedarfsgerechte Versorgung, 
befand nun wieder Lachenmeier, „die 
Pflegekassen als Leistungsträger haben 
aber darauf bestanden, daß dieses Sy- 
stem verankert wird.“ Die Frage, ob der 
DPW diesem System zustimmen werde, 
beantwortete Lachenmeier miteinem ein- 
deutigen Jein: Da sei perspektivisch der 
Sachzwang für die Leistungserbringer, 
nicht abzurechnen zu können, wenn man 
diesem System nicht zustimme. Im Zwei- 
felsfall würden die Anbieter, die da nicht 
mitmachen, vom Markt verschwinden. 
Aber man befinde sich ja noch in Ver- 
handlungen, und es sei zu prüfen, wie- 
weit der Träger der Sozialhilfe die „ergän- 
zende“ Finanzierung übernehmen werde. 


Neben dem Strategen Lachenmeier wirk- 
te die schlichte Empörung eines privaten 
Anbieters von Hauspflege geradezu erfri- 
schend. Für ihn sei überhaupt nicht nach- 
vollziehbar, wie marı so eiwas auf Papier 
bringen könne. „Mich regt das total auf, 
daß überhaupt darüber diskutiert wird. 
Wenn das passiert mit den Leistungs- 
modulen, dann läßt die Pflege nach, und 
das find’ ich scheiße.“ 


UrsuLa Aurien, BERLIN 
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Presseerklärun 


| MitEmpörung reagierten arı Wochenende Behindertenorganisationen 

auf die bekannt gewordenen Vorschläge der CDU/CSU, FDP und 
SPD zur Änderung des Pflegeversicherungsgesetzes. Die schon 
bald nach Einführung der Pflegeversicherung aufgetretenen Um- 
setzungsprobleme in der Praxis führten zunächst zu eingm Gesetz- 
entwurf von Bündnis 90/Die Grünen, mit dem einige Teilbereiche des 
Gesetzes geändert werden sollten. Hierzu fand im September eine 
Anhörung von Fachleuten und Verbänden durch den zuständigen 
Bundestagsausschuß statt, in der die Probieme der Praxis mit dem 
Gesetz und die Notwendigkeit gesetzlicher Änderungen deutlich 
offenbar wurden. „Mit den nunmehr vorgelegten Änderungsanträ- 
gen, die noch diese Woche im Bundestag abschließend beschlossen 
werden sollen, werden die Ergebnisse der Anhörung in ihr Gegenteil 
verkehrt. Wo immer die Verbände aus Sicht der Praxis Änderungen 
angemahnt haben, wollen Koalition und SPD die Fehler der Pflege- 
versicherung nicht korrigieren, sondern noch verschärfen“ so Dr. 
Andreas Jürgens, rechtspolitischer Sprecher der Interessenvertre- 
tung Selbstbestimmt Leben Deutschland e.V, (ISL) am Wochenende 
in Kassel. Einhellig sei bei der Anhörung in Bonn von allen Verbän- 
den gefordert worden, daß auch Kosten für die bei Pflegebedürftigen 
selbst angestellten Pflegekräfte von den Pflegekassen in gleicher 
H--he übernommen werden sollten, wie für ambulante Dienste. Nach 
dem nunmehr vorliegenden Entwurf werde dies aber ausdrücklich 
ausgeschlossen, allenfalls könne die Sozialhilfe ergänzend einsprin- 
gen. Weiter sei kritisiert worden, daß die Pflegekassen nur mit 
Pflegediensten Verträge abschließen, die von Krankenschwestern 
oder Krankenpflegern geleitet werden, obwohl in der Vergangenheit 
viele Dienste auch ohne medizinische Fachkräfte gute Arbeit gelei- 
stet hätten. Die hierin zum Ausdruck kommende rein medizinisch 
orientierte Pflege sei in der Praxis vielfach veriehlt und viele Dienste 
könnten auf dem Arbeitsmarkt auch gar keine geeigneten Kräfte 
finden. Die großen Parteien wollen aber nunmehr dieser Kritik nicht 
etwa folgen, sondern im Gegenteil gesetzlich verankern, daß jeder 
Pflegedienst unter Leitung einer medizinischen Fachkraft steht. 
„Viele ambulante Dienste werden nunmehr ihre Arbeiteinstellen oder 
ihr Konzept umkrempeln und ihr Personal austauschen müssen” so 
Jürgens. In vielen anderen Punkten werde ebenfalls das Votum der 
Fachleute grob mißachtet. Dahinter stecke offenbar das Bundesar- 
beitsministerium, das die Belange der Praxis völlig unberücksichtigt 
lasse und nach Ansicht vieler Beobachter bei der Umsetzung der 
Pflegeversicherung ohnehin schon lange überfordert ist. „Die Politik 
sollte ehrlicherweise darauf verzichten, die Meinung der Betroffenen 
und ihrer Organisationen einzuholen, wenn sie dann doch allein der 
Ministerialbürokratie folgt" ergänzt Uwe Frevert, der sozialpolitische 
Sprecher von ISL, resigniert. 
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"Lelstungs- 
komplex 
1 


15 


Lelstungsart 


1 
Kleine 
Morgen- / 
Abendioilette 


Kleine 
Morgen- / 
Abendtoileite 


"Große 
Morgen- / 
Abendtoiteite 


Große 
Morgen- / 
Abenstoilatte 


Lagern / 
mobilisieren 


Hilfe bei der 
Nahrungsaufnahme 


Dam- und 
Blasenentlaerung 


Hilfastellung beim 
Verlassen oder 
Wiederaufsuchen 
dar Wohnung 


Begleitung 
außer Haus 


Beheizen der 
Wohnung 


Reinigen der 
Wohrurg 


Wechseln und 
Waschen der 
Wäsche und 
Kleidung 


Einkaufen 


Zubereitung einer 
warmen Mahlzeit in 
der Häuslichkelt des 
Pfilagebecürttigen 
{nicht bei warmen 
Essen auf Rädem} 


Zubereitung einer 
sorstigan Mahlzeit 
in der Häuslichkeit 
des 
Pilegebecürttigen 
(u.a. auch bei 
warmen Essen auf 
Rädern) 


Pflegeeinsätze nach 
$ 37 Abs. 3. SGB XI 


Erstbesuch 


Hausbesuchs- 
pauschale 


Leistungsinhalte 


-_ 


. Hilfe beim Aufsuchen oder 
Varlassen des Bettes 
An-/Auskleiden 
Teilwaschen 

Mundpfloge und Zahnpflage 
Kämmen 


An-/Auskleiden 
Tailwaschen 

Mundpflege und Zahnptlage 
Kämmen 


= Pon= nepwn 


Hilfs beim Aufsuchen 2der 
Verlassen des Bettas 
An-/Ausklelden 
Waschen/Duscher’Baden 
Rasieren 

Mundpflege und Zahnpflega 
Kämmen 


PnBom 


An-/Auskleiden 
Waschen/Duschen 
Rasieren 

Mundpflege und Zahnpflage 
Kämmen 


Bett machen / richten 
Lagem 
Mobilislaran 


AR Re 


. Mundgerechtes Porlionieren der 
Nahrung 

Hilfs beim Aufsuchen und 
Verlassen des Essensplatzes 
Hilfen beim Esser und Trinken 
Hygiene Im Zusammenhang mit 
der Nahrungsaufnahme 


S 


BR 


a} Darm- und Blasenentiserung 
beinhaltet Insbesondere: 
Hilfen/Unterstützung bei der 
Blasen- und/oder Darmentlearung 
sinschliaßlich Entsorgung der 
Ausscheidungen 


b) Darm- und Blasenentleerung 
beinhaltet insbesondere: 
An- / Auskleiden 
. Hilfen/Unterstützung bei der 
Blasan- und/oder Darmentlserung 
z.B. Inkontinenzversorgung, zur 
Toilette bringen, Entsorgung von 
Ausscheldungen 
Intimpflege 
(nicht abrechenbar im 
Zusammenhang mit den 
Leistungskomplaxen 1 bis 4) 


ni 


” 


ar 


. An-/Ausklelden im Zusammenhang 
mit dem Verlassen oder 
Wiaderaufsuchen der Wohnung 
Treppensteigen 


- DD 


. Begleitung bel Aktivitäten, bei 
denen das persönliche Erscheinan 
erforderlich und ein Hausbssuch 
nicht möglich ist (keine 
Spaziergänge, kulturelle 
Veranstaltungen) 


_ 


. Beschaffung des Heizmaterials aus 
einem Vorrat im Haus 

‚ Entsorgung der 
Verbrannungsrückstände 

3. Heizen 


m 


a} Aufräumen der Wohnung, 
Trennung/Entsorgung des Abtalls, 
Spülen/Aufräumen 


b} Reinigung der Wohnung, 
Trennung/Entsorgung des Abfalls, 
Reinigung 
Bad’Tollette/Kliche/Wohn-/Schlaf- 
bereich, Staubsaugen/Naßrelni- 
gung, Spülen/Staubwischen 


Wechseln der Wäsche 

. Pilags der Wäsche und Kleidung 
(z.B. auch Bügeln, ausbessern) 

3. Einräumen der Wäsche 


at 


1. Erstellen des Einkaufs- und 
Spe:seplans 
2. Einkaufen von Lebensmitteln und 
sonstigen Dingen des persönlichen 
Bedaris 
. Einräumen der eingekauften 
Gegenstände 


w 


1. Kochen 

2. Aufwärmen das 
Tiefkühlmittagstisches 

3. Spülen des bei den Mahlzeiten 
verwendeten Geschirre 

4. Reinigen das Arbeitsbereiches 


. Zubereiten warm angelieferter Kost 
2. Spülen des bei den Mahlzeiten 
verwendeten Geschirrs 

Reiniger: des Arbeitsbereiches 


o 


1. Beratung 
2. Hilfestellung 
3. Kurzmitieilung 


1. Anamnese 
2. Pilegeplanung 


Punkte 


300 


200 


100 


250 


80 


200 


je 70 


806 


i.d,R. 
3X 
monail. 


120 


täglich 90 


lich 


2x 
wöchent- 
lich 


96 


500 


SID 


66 


Preis 
(DM) 


22,80 


15,29 


34.20 


45,60 


30,40 


7,60 


13,00 


6,19 


15,20 


5,30 


45.00 


9,10 


6,86 


20,50 


36,50 


18,25 


20,50 


6,85 


45,60 


45,60 


5.00 


Demnächst wird die ambulante Pflege 
mit den Kassen über Leistungsmodule 
abgerechnet werden müssen: bundes- 
weit feststehende Einheiten wie „erwei- 
terte Morgentoilette", „kleine Morgentoi- 
lette“, „Darm- und Blasenentleerung" oder 
„Begleitung bei Aktivitäten“, Der Pflege- 
bedarf wird nicht mehr in Stunden ermit- 
telt, sondern in festgeschriebenen Lei- 
stungen. Für diese Leistungen wiederum 
werden Zeitvorgaben gemacht: z.B. sind 
sich die Kassen und Pflegedienste, die 
mit ihnen die Pflegemodule ausgehan- 
delt haben, darin einig, daß die Ziffer 15 
„Zubereitung einer kalten Mahlzeit; Spü- 
len des verwendeten Geschirrs; Reinigen 
des Arbeitsplatzes“ 60 Punkte erhält - 
was bedeutet, daß dafür genau 6 Minuten 
vorgesehen sind. 


Bisher sieht mein Frühstück so aus: Ich 
bekomme Tee gekocht. Den trinke ich am 
liebsten mit Honig und Zitrone und sehr 
heiß. Immer wieder wird mir die Tasse an 
die Lippen gesetzt, daß ich vorsichtig 
schlürfen kann. Brot muß geschnitten 
und entrindet werden. Dann entscheide 
ich mich für Frischkäse, der mit kleinge- 
hackten Pfefferschoten bestreutwird oder 
für Salami mit Tomatenscheiben als Be- 
lag. Alles muß in mundgroße Stücke zer- 
teilt werden, damit ich nicht abbeißen 
brauche, da mir das mit meiner schwa- 
chen Muskulatur kaum möglich ist. 
Schließlich wird mir die Stulle auf die 


Wie die Pflegeversicherung 
mein Frühstück versaut 


Hand gelegt und ich kann essen. Zwi- 
schendurch möchte ich eine Olive oder 
etwas Avocado, später ein Hörnchen mit 
Edamer. Wegen des schwierigen Ab- 
beißens muß das in Happen geschnitten 
und einzeln gereicht werden. Zum krö- 
nenden Abschluß ein Pfirsich, entkernt, 
geschält und in Scheiben geschnitten, 
oder - typisch für den Ostler - eine Bana- 
ne. Das Frühstück ist aber erst dann zu 
Ende, wenn ich meine Tropfen, Tabletten 
und Lutschbonbons alle genommen habe 
- für mich. Die Pflegeperson muß noch 
das ganze Zeug in den Kühlschrank räu- 
men - auch die Gürkchen und einen Jo- 
ghurt, wovon ich essen wollte, dann aber 
doch nicht mehr mochte, weil ich schon 
satt war -, Tisch abwischen und spülen. 


6 Minuten ? Undenkbar ! 


Soll mein Frühstück demnächst so aus- 
sehen: Die Pflegerin kommt hereinge- 
stürzt; ich versuche, ihr meine Wünsche 
zuzurufen, doch die Zeit reicht nur für 
Marmeladenstulle und lauwarmen 
Instanttee? Ich kenne derartiges aus 
meiner Kindheit aus dem Heim. Aller- 
dings kaut einer wie ich, bei dem die 
Mundmuskeln nicht mehr auf Hochtou- 
ren laufen, auch an der Marmeladen- 
stulle recht langsam - bzw. erst recht. So 
muß die Pflegerin warten, bis sie zum 
„Spülen des verwendeten Geschirrs“ und 
„Reinigen des Arbeitsplatzes“ kommt. Mit 
6 Minuten ist auch da nichts getan. 


Ein anderes Beispiel: Ziffer 13 „Erstellen 
des Einkaufs- und Speiseplans; Einkauf 
von Lebensmitteln und sonstigen Dingen 
des täglichen Bedarfs; Einräumen der 
gekauften Lebensmittel“ schlägt mir zwei- 
mal 240 Punkte wöchentlich zu Buche, 
zweimal 24 Minuten also. Das ist nur in 
einem Fall möglich, wenn nämlich auf 
dem Einkaufs- und Speiseplan eben aus- 
schließlich drei Posten vermerkt sind: 
Brot, Butter, Marmelade. 


Im Bereich der Körperpflege sind die Soll- 
zeiten ähnlich knapp. Hier fühle ich mich 
noch mehr in meinem privaten Bereich 
angetastet als beim Frühstück. Die 
Massenabfertigung im Heimbetrieb wird 
hier einfach auf den häuslichen Bereich 
übertragen. Selbst wenn die Sollzeiten 
noch der Realität angepaßt würden, so 
bleibt eine derartige Konkretisierung und 
Schematisierung der Pflege fragwürdig. 
Fast alte Hilfenehmr werden spezielle 
Erfordernisse aufzählen können, die von 
den Modulen unzureichend erfaßt oder 
gar nicht berücksichtigt werden. Die Mo- 
dule, bzw. die Haltung, die durch sie 
sichtbar wird, zielen in die Richtung des 
kassen- und leistungsanbieterkomp- 
atiblen Pflegeobjekts, das zu allererst 
kostengünstig zu sein hat. Und das ist 
dazu angetan, mir das Frühstück zu 
versauen - selbst die Banane. 


MartHıas VeErRNAaLDI, BERLIN 


Herr Meyer erzählt 


Gestatten, mein Name ist Meyer, ich bin 
der rote Rollstuhl von Zarah. Zugegeben, 
meine Sportausführung ist Etiketten- 
schwindel, weil selbst gefahren hat sie 
mich nie mit ihren lahmen Armen, aber so 
sind wir beide chicker und ‘darauf legen 
wir beide Wert, Zarah Ziegenpferd, mei- 
ne Begleiterin ist langhaarig, gerade 40 
geworden, groß und sehr schlank, insge- 
heim nenne ich sie Doktorchen, weil Sie 
eine Studierte ist, aber kaum noch spre- 
chen kann, oder meine Prinzessin, nicht 
weil-sie so vornehm wäre, sondem weil 
man alles für sie tun muß, wie für eine 
kleine Prinzessin eben. Außerdem würde 
Zarah die berühmte Erbse bestimmt auch 
durch hundert Matratzen fühlen. Doktor- 
chen und ich, wir kennen uns jetzt seit 
fünf Jahren, ich könnte euch, Geschich- 
ten ‚erzählen, Insgesamt: sind ‚wir eine 
glückliche Verbindung, helfen uns ge“ 
genseitig, etwas von der Welt zu sehen. 
Nur wenn das Leben anstrengend wird, 


dann grollt sie: manchmal auch mit mir, 
findet mich unbequem oder SO, dabei 
kann ich ja nun wirklieh nichts dafür, 
wenn sich die neue. Helferin dusselig an- 
stellt. 


In letzter Zeit ist sie ziemlich beunruhigt, 
wegen der Pflegeversicherung und die- 
sen neumodischen Modulen. Ein ganz 
und gar absurdes Ansinnen, Zarahs Tag 
in diesen Pflegegalopp pressen zu wol- 
len. Sie ist s00000 langsam, nur das 
Denken geht noch flott. Also hat 
Doktorchen mal nachgerechnet: früher, 
im  Vollbesitz ihrer körperlichen Kräfte, 
hat sie morgens eine Stunde gebraucht, 
von aus dem Bett bis aus dem Haus, das 
sind gerade mal zehn Minuten weniger 
als Frühstücks- und Waschmodul erlau- 
ben. Heutzutage braucht meine Schne- 
ckenprinzesäin aber drei Stunden mor- 
gens, weil sie so0000 wacklig ist, nur 
ganz vorsichtig bewegt werden kann, 
immer wieder neu hinsortiertwerden muß, 
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sonst hängt sie .auf dem Sofa wie eine 
ikebana, bizarr.und schief, auch das es- 
sen ist ein währer Hürdeniauf, weil Zarah 
sich oft verschluckt. Dann muB sie abge- 
klopft werden, damit sie wieder Luft be- 
kommt, ojeojemine - kein Grund zur. Sor- 
ge, solange Zarah ihren Fähigkeiten ge” 
mäß leben kann, aber in 25 Minuten (5 
min. weniger als eine Standardmittags- 
pause) Ist eine Mahlzeit für Zarah nie" 
mals zu schaffen. W6 aber könnte sie 
Zeit einsparen ? Pudern statt waschen 
nach immerhin königlichem Vorbild oder 
Astronautenpillen.statt'essen oder aus- 
schwitzen statt pinkeln gehen 277? Nach 
dem Waschen und Essen. und Trinken 
hat sie also schon ein gewaltiges Minus 
auf dem täglichen Zeitkonto, dabei habe 
ich.euch noch gar nicht erzählt, wie sie 
redet, meine Prinzessin Schnecken- 
sprech, aber davon ein. andermal, 


ELKE NIEGENGERD 
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El -_ BES 


Modulevous 
oder Modula und Modulo 


Modulo und Modula trafen sich zu einem Modulevous. Sie nahmen einen Aperitif und gingen direkt ins Bett. 
Unter Auslassung des Vormoduls gelang es ihnen mit ein paar gezielten Streichel- und Bewegungsmodulen 
bereits nach 12,5 Minuten zum Höhemodul zu kommen. Danach hatten sie 5 Minuten für Ruhemodul, 
Danksagung und Hygiene, sie richteten ihre Kleider, Modula schminkte ihre Lippen, obwohl das überhaupt 
nicht vorgesehen ist und sie gingen ihrer Wege. 


Da das gesamte Ereignis nur 25 Minuten gedauert hat, war es im Tagesablauf anstelle einer ausgefallenen 
Mahlzeit unterzubringen, ein solcher Modulverrat kann natürlich Folgen haben ... 


ELKE NIEGENGERD 


Ka a CE 
SER SER 
ee Ein geübter Hallcı 
. 7 beim Versuch das 
STeEFAtigerlifeEjuutele [71] 


einzuhalten. 


En zer 
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Pflegeversicherung & Datenschutz 


Was sagen die Datenschutzbeau 


Wir baten die Datenschutzbeauftragten von Bund, Ländern und 
der evangelischen Kirche um Stellungnahmen zur datenschutz- 
rechtlichen Problematik der Pflegeversicherung. Martin Seidler 


faßt die Ergebnisse zusammen. 


Nicht nur die Leistungen der Pfiege- 
versicherung sind zu gering, das Gesetz 
und die Ausführungsbestimmungen sind 
auch aus datenschutzrechtlicher Sicht 
bedenklich, Als Stichworte hierfür seien 
genannt: 


* die Abrechnung der Leistungen nach 
Modulen (Art der Leistung - z. B. „gro- 
ße Morgentoilette“ etc. und nicht nach 
Zeit), was dazu führt, daß aufgrund der 
Monatsabrechnung, in welcher die ein- 
zelnen erbrachten Module aufgelistet 
werden, Persönlichkeitsbilder der 
pflegeabhängigen Personen erstellt 
werden könnft)en; 


+ die Forderung, Pflegetagebücher in 
computerlesbarer Form anzufertigen; 


+ 


die drohende Änderung des Pflege- 
versicherungsgesetzes, so daß bei 


* 


den Pflegepflichteinsätzen (die Bezie- 
her von Geldleistungen regelmäßig ab- 
zurufen haben) gewonnene Erkennt- 
nisse über die Pflegesituation an die 
Pflegekassen zu übermitteln sind. 


Um herauszufinden, ob diese bzw. noch 
andere Problematiken bekannt sind und 
ob bzw. welche Stellungnahmen dazu 


wu rer 
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vorliegen, schrieb ich Ende Dezember 
1995 die Datenschutzbeauftragten des 
Bundes, aller Länder und der evangeli- 
schen Kirche Deutschlands an. Die Re- 
aktionen auf diese Schreiben waren sehr 
unterschiedlich: 


® Aus Bayern, Brandenburg, Nordrhein- 
Westfalen, Thüringen und vom Daten- 
schutzbeauftragten der EKD erhielt ich 
die lapidare Antwort, daß datenschutz- 
rechtliche Probleme bei der Durchfüh- 
rung des Pflegeversicherungsgesetzes 
nicht bekannt sind, daß keine Einga- 
ben zu den von mir angesprochenen 
Problemen (s. o.) vorliegen bzw. daß 
mensch sich (bislang) nicht mit der 
Pflegeversicherung beschäftigt hat. 


® Hessen, Niedersachsen, Sachsen und 
Schleswig-Hoistein wollen sich in aller- 
nächster Zukunft mit datenschutz- 
rechtlichen Problemen der Pflege- 
versicherung beschäftigen. Hessen hat 
sich bereits 1995 mit dem Mecdizini- 
schen Dienst beschäftigt, Niedersach- 
sen und Sachsen äußerten Interesse 
an weiteren Informationen von mir, um 
gezielter arbeiten zu können. 


® Mehroder weniger detaillierte bzw. aus- 


führliche Informationen bekam ich aus 
Baden-Württernberg, Berlin, Hamburg 
und Rheintand-Pfalz: 


® In dem 16. Tätigkeitsbericht des Jah- 
res 1995 (der sich übrigens sehr span- 
nend liest) widmet die auch überregio- 
nal bekannte Datenschutzbeauftragte 
von Baden-Württemberg Ruth Leuze 
viereng beschriebene Seiten der Pflege- 
versicherung. Im einzelnen kritisiert sie 
die Einwilligungserklärung, bei der die 
AntragstellerInnen aufLeistungennach 
dem Pflegeversicherungsgesetz pau- 
schal unterschreiben müssen, „daß der 
Pflegekasse und dem medizinischen 
Dienst der Krankenversicherung vor- 
handene ärztliche Berichte, Gutachten 
und Befunddokumentationen zur Ein- 
sichtnahme zur Verfügung gestellt wer- 
den“. Dabei kritisiert Frau Leuze zum 
einen, daß in dieser Erklärung nicht 
definiert ist, wer im einzelnen die ärzt- 
liche Berichte, Gutachten und Befund- 
dokumentationen zur Verfügung stel- 
len darf, daß sich zum zweiten entge- 
gen 18 Abs. 3 SGB XI die Pflegekasse 
anmaßt, diese allein für den medizini- 
schen Dienst gestattete Einsichtnahme 
ebenfalls tätigen zu dürfen, daß zum 
dritten diese Einwilligung inhaltlich zu 
weit geht, da Akteneinsicht nur gestat- 
tet ist, soweit sie für die Begutachtung 
notwendig ist. Viertens wird kritisiert, 
daß den Antragstellerinnen keine Mög- 
lichkeit gegeben wird, ‘nein’ zu sagen. 
Ein weiterer Kritikpunkt ist die bei eini- 
gen Krankenkassen vorgekommene un- 
erlaubte Weitergabe von Krankheits- 
daten der letzten Jahre an die Pflege- 
kasse, die meist für die Beurteilung der 
Pflegebedürftigkeit irrelevant sind. Bei 
einer Kranken- bzw. Pflegekasse wur- 
de sogar eine Personalunion des Sach- 
bearbeiters entdeckt, was kunden- 
freundlich erscheinen mag, aber 
datenschutzrechtlich extrem bedenk- 
lich ist, da dies u. a. zu Interessenkon- 
flikten führt. Auch den Medizinischen 
Dienst tadelt die baden-württembergi- 
sche Datenschutzbeauftragte. So sei 
es vorgekommen, daß der Begriff des 
‘sozialen Umfelds’, welches der Medi- 
zinische Dienst in seine Untersuchung 
miteinbeziehen soll, häufig zu weit ge- 
dehnt wird und Angaben in das Gut- 
achten eingehen, welche mit der Fest- 
stellung der Pflegebedürftigkeit nichts 
zu tun haben. 


© Der zuständige Sachbearbeiter desBer- 
iiner Datenschutzbeauftragten von 
Petersdorff hielt sich in seinem Schrei- 
ben mit klaren Aussagen weitgehend 
zurück; ernennt Paragraphen, die eine 
Informationsweitergabe regeln und 
lehnt eine Gesamtbewertung des Ge- 
seizes ab - dafür sei es noch zu früh. 
Gegen die computertesbare Form von 
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ragten zur Pflegeversicherung? 


Pflegetagebüchern sieht er grundsätz- 
lich keine datenschutzrechtlichen Be- 
denken; es komme auf die Nutzungs- 
und Verwendbarkeit der Daten an. Er 
geht {naiverweise?) von einer strengen 
Zweckbindung der Daten auf den Er- 
hebungszweck und von einer Gewähr- 
leistung der persönlichen informatio- 
nellen Selbstbestimmungsrechte durch 
das Sozialgeheimnis aus. Auf den von 
mir angesprochenen Punkt der Weiter- 
gabe von Informationen an die Pflege- 
kasse schreibt er entsprechend der 
{noch) gültigen Fassung von 37 SGB 
XI, daß durch den dazu abgeschlosse- 
nen Mantelvertrag zwischen den Spit- 
zenverbänden der Pflegeeinrichtungen 
und den Pilegekassen sichergestellt 
sei, daf3 ohne Einwilligung der Betrof- 
fenen keine Informationen über die 
Pflegesituation an die Pflegekasse über- 
mittelt werden dürfen. Eine Stilblüte 
ganz besonderer Art findet sich in ei- 
nem Auszug aus dem Berliner Daten- 
schutzbericht 1994, der seinem Schrei- 
ben beigelegt war: Dort heißt es zu der 
Pflicht, daß ein Versicherter bei der 
Beantragung von Leistungen weitrei- 
chende Angaben über seinen persönli- 
chen Lebensbereich machen muß, „sei- 
ne informationelle Selbstbestimmung 
ist gewissermaßen fürsorglich be- 
schränkt.“ 


« Der Hamburger Datenschutzbeauf- 
tragte spricht den Umfang des Gutach- 
tens des medizinischen Dienstes als 
datenschutzrechtlich bedenklich an 
(schreibt aber im gleichen Satz, daß 
diesem bislang nicht Rechnung getra- 
gen wurde). Beschäftigt habe seine 
Behörde sich aber mit der Einschal- 
tung externer Ärzte als Gutachter für 
den Medizinischen Dienst, mit Schwei- 
gepflichtentbindungserklärungen und 
mit der Umsetzung der gesetzlichen 
Hinweispflichten aus dem SGB X so- 
wie mit Aufbewahrungspflichten, der 
Gewährung von Akteneinsicht und dem 
Umfang der automatisierten Datenver- 
arbeitung beim Medizinischen Dienst. 
Informationen hierüber könne der Sach- 
bearbeiter mir nicht geben, da die Un- 
tersuchungen noch nicht abgeschlos- 
sen seien. 


® Aus Rheinland-Pfalz schrieb mir der 
zuständige Sachbearbeiter, daß we- 
gen Personalmangels, dereine abstrak- 
te Prüfung nicht zulasse, keines der 
von mirangesprochenen Probleme bis- 
her vertieft untersucht worden ist, ge- 
steht aber ein, daß diese von hoher 
datenschutzrechtlicher Relevanz sind, 
Gegenstand der Erörterung zwischen 
den Datenschutzbeauftragten und den 
obersten Aufsichtsbehörden seien ge- 


genwärtig die Pflegebedürftigkeits- 
richtlinien einschließlich der Gutachten- 
vordrucke. Im Einzelnen wird die zu 
umfassende Einwilligung zur Aus- 
kunftserteilung {s. 0.) kritisiert und ge- 
rügt, daß die Pflegekassen meist ent- 
gegen 18 Abs. 5 SGB XI nicht nur das 
Ergebnis, sondern auch das kopierte 
Gutachten der Prüfung des medizini- 
schen Dienstes verlangen. 


e Die nicht erwähnten Bundesländer ha- 
ben mir (bislang) nicht geantwortet. 


Interessant fand ich, wie unterschiedlich 
die Reaktionen ausfielen und welche 
Aspekte in den ausführlicheren Antwor- 
ten herausgegriffen wurden - dennoch 
fehlt m, E. die Gesamtheit der Problem- 
palette, wie ich sie mir ursprünglich er- 
hofft hatte. 


MARTIN SEIDLER, BONN 


Ein Auszug aus dem Tätigkeitsbericht 
der baden-württembergischen Daten- 
schutzbeauftragten kann angefordert 
werden bei: 


Thomas Schmidt 
Planegger Str. 10 
81241 München 


„Ein anderes 
Wunschkind“ 
„Eine Broschüre 
der Hoffnung und 
Zuversichtfüralle, 
die ein Kind mit 
Spina bifida und/ 
oderHydrocepha- 
lus erwarten oder 
fördern möchten. 
Informationen auf 
Gegenseitigkeit 
mit wertvollen Anregungen und Ermu- 
tigungen von Eltern und betroffenen 
Menschen. Darüber hinaus finden sich 
behutsame und kurze Anregungen von 
Fachpersonen.“ (aus dem Ankündi- 
gungstext) 

Der Ratgeber ist erhältlich gegen Vor- 
einsendung von 10 DM in Briefmarken 
\ bei: 

ı ASbHe.V.-Bundesverband -,‚Münster- 
| straße 13, 44145 Dortmund 


Ein anderes 
Wunschkind 


Europatag der Behinderten - Akti- 
onsprogramm 2000 
Anläßlich des Europatages der Behin- 


derten 1995 haben die Behinderten- 
verbände der BRAD ein gemeinsames 
Aktionsprogramm vorgelegt, daßsich u.a. 
mit den Themen: Gleichstellung, Arbeits- 
welt, Selbstbestimmte Lebensführung, 
Weiterentwicklung des Gesundheitswe- 
sens,... beschäftigt und die Forderungen 
in den verschiedenen Bereichen zu- 
sammenfasst. 

Die Broschüre kann gegen eine Schutz- 
gebühr von 5 DM bestellt werden beim: 
VdK, Wurzerstraße 4.a, 53175 Bonn 


Literaturliste des Arbeitskreises „Se- 
xuelle Gewalt an Mädchen und Frauen 
mit Behinderung“ 

Bestellung gegen frankierten Rückum- 
schlag (1 DM) 

Arbeitskreis „sexuelle Gewalt an Mäd- 
chen und Frauen mit Behinderung“ 

c/o ZsL e.V., Luitpoldstraße 42, 91052 
Erlangen 


Leitfaden für Behinderte 

Der Reichsbund hat seinen „Leitfaden für 
Behinderte“ in neunter Auflage heraus- 
gegeben. Der Leitfaden soll ein Wegwei- 
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ser durch das Labyrinth der Sozial- | 
geserte sein. ' 
Die Schrift kann zum Preis von 18 DM 
zzgl. 6,95 DM für Porto und Verpak- 
kung bestellt werden bei: Rechsbund, 
Beethovenallee 56-58, 53173 Bonn 
Anderung des Pflegeversicherungs- 
gesetzes - Alternativvorschläge der 
Behindertenverbände und freien 
Wohlfahrtspflege 
Bundesvereinigung Lebenshilfe 
Postfach 701163 

35020 Marburg 


Arbeitshandbuch - für geistig- und | 
lernbehinderte Menschen | 
Wir vertreten uns selbst 
Selbstvertretung für geistig- und lern- | 
behinderte Menschen, eigene Gruppen | 
aufbauen, am Beispiel der people first | 
Gruppen aus den angloamerikanischen 
Ländern lernen.. Beispiele mit viel 
Praxisbezug. Zusammengestellt von 
Susanne Göbel. 

Schutzgebühr 5 DM/Briefmarken 

bifos e.V., Jordanstr. 5, 34117 Kassel 
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Grundrechte 


kann man nicht essen 


Pflegeversicherung, Asylcard 


und die Relativität des Datenschutzes 
Die Pflegeversicherung stellt den wahrscheinlich tiefgreifendsten 


Einschnitt in die Persönlichkeitsrechte von behinderten und alten 
Menschen in neuerer Zeit dar. Verschiedene Beiträge in diesem 


Heft belegen dies. 


Fast zeitgleich wird auch an einer anderen Bevölkerungsgruppe 
die lückenlose Erfassung der Privatsphäre erprobt. 


In verschiedenen vom Deutschen Roten 
Kreuz betriebenen Asylbewerberunter- 
künften in NRW läuft derzeit ein Pilot- 
projekt: Dort erhalten alle BewohnerInnen 
Chipkarten, ohne die sie das Gebäude 
weder betreten noch verlassen können, 
kein Essen und nicht einmal eine Zahn- 
bürste erhalten. Geht es nach dem Willen 
des Bundesinnenministeriums, so soll 
eine bundeseinheitliche „Asyl-Card“ in 
absehbarer Zeit für alle Asylbewerbe- 
rInnen zwingend vorgeschrieben werden. 
Diese Karte muß immer mitgeführt wer- 
den und dient zugleich als Ausweis. In 
den Niederlanden ist dies bereits Praxis; 
dort werden Asylbewerberlnnen mehr- 
mals täglich einer routinemäßigen elek- 
tronischen Kontrolle unterzogen. Nutz- 
nießerin des auf diesem Weg erstellten 
„Bewegungsprofils" ist die Ausländer- 
polizei. 


Die Parallelen liegen auf der Hand und 
könnten Anlaß sein, sich über das Wesen 
des Datenschutzes, ja der bürgerlichen 
Freiheitsrechte allgemein, Gedanken zu 
machen. 


Das Recht auf „informationeile Selbstbe- 
stimmung" ist vom Bundesverfassungs- 
gericht In seinem Volkszählungs-Urteil in 
den Rang eines Grundrechtes erhoben 
worden. Gerade die (zweifellos berech- 
tigte) Aufregung um die Volkszählung vor 
wenigen Jahren steht aber in merkwürdi- 
gem Kontrast zum weitgehenden Desin- 
teresse der Öffentlichkeit, wenn heute 
ganze Bevölkerungsgruppen sehr viel tie- 
fere Einblicke in ihr Privatleben geben 
müssen. 


Dies läßt darauf schließen, daß hier mit 
zweierlei Maß gemessen wird. Das Grund- 
recht auf informationelle Selbstbestim- 
mung ist ein Recht des/der „Normal- 
bürgerIn“. Als solche darf sich die Grup- 
pe der „LeistungsträgerInnen" bezeich- 
nen, die in und von diesem Staat gut 
leben und es ihm mit Loyalität danken, 
aber von ihm auch in Ruhe gelassen 
werden möchten - gewissermaßen die 
Kernbelegschaft des „Unternehmens 
Deutschland“. Nicht dazu gehört, wer kein 


ausreichendes Einkommen (mehr) hat, 
auf Assistenz oder teure medizinische 
Hilfe angewiesen ist, mit der Justiz oder 
den Ausländerbehörden zu tun hat. Für 
diese immer größer werdende Gruppe 
derer, die aus dem Begriff der bürgerli- 
chen Normalität herausfallen, ist das 
Recht auf Datenschutz durch faktische 
Abhängigkeiten weitgehend außer Kraft 
gesetzt. Dies geschieht in vielen Fällen 
völlig „freiwillig“: Selbstverständlich kann 
ich die Herausgabe meiner persönlichen 
Daten verweigern, wenn ich auf Leistun- 
gen der Pflegekasse oder des Sozialam- 
tes verzichte. Leider kann ich aber mein 
Grundrecht nicht essen. Die abstrakte 
Festschreibung allgemeiner Rechte hebt 
gesellschaftliche Abhängigkeitsverhält- 
nisse nicht auf, sondern verschleiert sie 
eher. 


Diese Zusammenhänge werden oftmals 
zu wenig reflektiert, wenn das Recht auf 
Datenschutz eingeklagt wird, ohne zu 
fragen, wer hier welche Daten für sich 
behalten können soll. Die Bewegung zum 
Volkszählungsboykott war auch zu ei- 
nem großen Teil die Folge der {im übrigen 
eher unbegründeten) Sorge des/der 
Normalbürgerln, der Staat könne das ver- 
schwiegene Bankkonto oder das Haus in 
der Toskana entdecken. Es ist die Angst 
der Besitzenden vor dem Fiskus. 


Der gleiche liberale Mittelstand, der hier 
für den Schutz seiner Privatsphäre auf 
die Barrikaden geht, erachtet es aber als 
selbstverständlich, daß Menschen, die 
auf Sozialleistungen angewiesen sind, 
die „uns auf der Tasche liegen“, alles zu 
offenbaren haben. Während die ganz 
normale Steuerhinterziehung als Kava- 
liersdelikt gilt (mit welcher Berechtigung, 
steht auf einem anderen Blatt...), muß, 
wer von öffentlichen Geldern (über-}lebt, 
ständig nachweisen, kein Schmarotzer 
zu sein. 


Hier wird deutlich, daß zumindest einige 
der bürgerlichen Freiheitsrechte histo- 
risch immer auch Schutzrechte des Be- 
sitzbürgertums gegen eine als ungerecht 
empfundene Umverteilung waren und es 
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weiterhin sind. So verhindert z.B. ein 
anderes dieser Rechte, nämlich der 
Schutz des Privateigentums, daß aus 
den formal gleichen Bürgerrechten auch 
in der gesellschaftlichen Wirklichkeit eine 
gleichberechtigte Teilhabe aller entste- 
hen kann. In wirtschaftlichen Krisenzei- 
ten wird so aus universellen Bürgerrech- 
ten schnell wieder das Recht weniger, 
andere auszubeuten. Das wird sich so- 
lange nicht ändern, als die klassischen 
Freiheitsrechte nicht durch einklagbare 
soziale Grundrechte (auf Wohnung, Ar- 
beit, Bildung, aber auch z.B. auf selbst- 
bestimmte Assistenz) ergänzt und diese 
auch in der Realität durchgesetzt sind, 
Gesetze allein reichen dafür nicht aus. 


Die gegenwärtige Entwicklung geht aller- 
dings in eine andere Richtung: Dahin 
nämlich, für jene Menschengruppen, die 
in der Standortkonkurrenz als Ballast 
gelten, die Grund- und Menschenrechte 
nicht nur faktisch, sondern zunehmend 
auch formal einzuschränken - der Wider- 
spruch zwischen rechtsstaatlichem An- 
spruch und sozialer Realität wird durch 
die Demontage der verfassungsmäßigen 
Garantien aufgelöst. Die Abschaffung des 
Asylrechts war dabei nur ein Anfang. 
Was noch zu erwarten ist, machen z.B. 
Stimmen aus der CSU deutlich, die das 
Demonstrationsrecht für bestimmte 
Volksgruppen, wie etwa für KurdInnen, 
schlicht aufheben wollen. Und ob die 
Bioethik-Konvention, die das Recht auf 
Leben und körperliche Unversehrtheit für 
„nichteinwilligungsfähige“ Menschen qua 
Völkerrecht relativiert, der Schlußpunkt 
sein wird, ist ungewiß. 


Der rechts- und sozialstaatliche Überbau 
wird brüchig und gibt zunehmend den 
Blick auf die tatsächlichen Machtverhält- 
nisse frei. Sich dies klarzumachen be- 
deutet nicht, darauf zu verzichten, die 
bürgerlichen Freiheitsrechte für alle ein- 
zufordern und gegen ihre Einschränkung 
auch juristisch vorzugehen. Es ist wich- 
tig, den Rechtsstaat mit seinem eigenen 
Anspruch zu konfrontieren. Mindestens 
genau so wichtig ist es allerdings, nicht 
zu vergessen, für wen dieser Staat in 
erster Linie gemacht ist. 


Thomas Schmidt, München 
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Medizinische Chipkarten 


Kaum haben sich die Versicherten an den 
„elektronischen Krankenschein” gewöhnt, 
da gibt es bereits ein neues Kartenan- 
gebot: Patienten-Chipkarten. Darauf las- 
sen sich - im Gegensatz zur Krankenver- 
sichertenkarte mit ihren wenigen Verwal- 
tungsdaten - auch medizinische Informa- 
tionen speichern. Technisch ist es heute 
machbar, daß jeder seine Krankenge- 
schichte auf einem Plastikkärtchen mit 
sich herumträgt. 


Die Krankenkassen entdecken in dertech- 
nischen Neuheit ihre Chance. Ab 1996 
dürfen die Bürger und Bürgerinnen näm- 
lich frei wählen, ob sie in einer AOK, einer 
Betriebs-, Innungs- oder Ersatzkasse 
Mitglied sein wollen. Deshalb rüsten die 
Kassen jetzt zum Wettbewerb um die 
Gunst der Versicherten. So will die AOK 
Leipzig zum kommenden Jahr allen Mit- 
gliedern ihre neue VitalCard, auf der 
Krankheits- und Vorsorgedaten gespei- 
chertsind, -unaufgefordertins Haus schik- 
ken. 


Chipkarten machen die Patienten mündi- 
ger, versprechen Protagonisten der Sze- 
ne, wie der Professor für Medizinische 
Informatik Claus Köhler. Dagegen war- 
nen Datenschützer, nes 
ArztundPatient „glä- 
sern“ zu machen. So 
befürchtet der säch- 
sische Landesbe- 
auftragte für den Da- F 
tenschutz, Thomas |" 
Giesen, die Versi- 
cherten könnten un- 
ter Druck geraten, 7° 
ihre medizinischen \\ 
Daten zu offenbaren: 
Ausländerbehörde, 
Sozialamt und Polizei seien an den Daten 
über Geschlechtskrankheiten, Sucht- 
verhalten und Nervenleiden interessiert; 
Arbeitgeber und Versicherungen eben- 
falls. In der Obhut des Arztes seien die 
Daten hingegen durch die ärztliche 
Schweigepflicht geschützt. Giesen hat 
daher alle Versicherten und Ärzte zum 
Boykott der VitalCard aufgerufen. 


Das AOK-Projekt ist nicht das einzige. 
„Lassen Sie sich ruhig mal in die Karten 
schauen für Ihre Gesundheit.“ So werben 
die Kassenärztliche Vereinigung Koblenz 
und die Bundesvereinigung Deutscher 
Apothekerverbände. Ihr „richtungs- 
weisender Modellversuch“ begann die- 
sen Herbst im rheinland-pfälzischen 
Neuwied. Wer mitmachen will, bekommt 
dort eine Chipkarte mit zwei Speicherbe- 
reichen. Bereich Nummer eins enthält 
den elektronischen Befundbogen. Gespei- 
chert sind dort Angaben zu Röntgenauf- 
nahmen, Operationen, Blutgruppe, Imp- 
fungen, Allergien und chronischen Er- 
krankungen wie Bluthochdruck, Asthma 


f 
oder AIDS. Bereich Nummer zwei \ 


satz. Jedes Mal wenn ein Apotheker | 
ein Arzneimittel verkauft, muß er Na- \ 
men und Packungsgröße des Medika- \ 


umfaßt den Medikamenten-Daten- | A 
u 
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ments auf der Chipkarte des Patienten \ 


5. _ 
En fr 


SUHWE 


— 


vermerken. Der behandelnde Arzt, der u \ 


wissen will, welche Arzneien sein Pati- 
ent einnimmt, braucht bloß die Karte ins 
Lesegerät zu schieben, und schon er- 
scheinen die aktuellen Angaben auf sei- 
nem Computer-Bildschirm. Dadurch kön- 
ne der Arzt den Patienten rascher und 
gezielter beraten, sagt Egon Wali- 
schewski, Vorsitzender der Kasse- 
ärztlichen Vereinigung Koblenz. Doppel- 
untersuchungen ließen sich vermeiden, 
ebenso die Verordnung miteinander un- 
verträglicher Medikamente. 
Strategische Bedeutung mißt dem Pro- 
jekt der Vorsitzende der Kassenärztlichen 
Vereinigung Hessen, Otfrid Schaefer, bei. 
„Die Patientenkarte stellt ein Basismodul 
für weitere Ausbaustufen dar,“ so 
Schaefer, der als der Wegbereiter der 
Krankenversichertenkarte gilt. „Sie nutzt 
vor allem dem Einstieg in den Aufbau 
eines flächendeckenden Netzes zum Aus- 
tausch medizinischer Informationen.“ 
Die Vernetzung 
‚ im Gesundheits- 
: wesen ist ein 
Kernstück der 
G7-Initiative zur 
Informationsge- 
sellschaft, die 
‘ die sieben reich- 
sten Industrie- 
nationen der Welt 
im Frühjahr ge- 
startet haben. 
Unter dem Dach 
der G7 hat sich die Arbeitsgruppe „Inter- 
nationale Harmonisierung des Einsatzes 
von Chipkarten im Gesundheitswesen“ 
gegründet. ihr Ziel ist es, einen einheitli- 
chen Markt für Karten, Chips und Lese- 
geräte zu schaffen. Als Vorbild dient die 
Konzertierte Aktion EUROCARDS der EU- 
Kommission. Seit mehreren Jahren wird 
dort über technische Normen und Stan- 
dard-Datensätze, etwa für einen europäi- 
schen Notfallausweis, verhandelt. 


Um die Einführung von Chipkarten in 
Europa voranzutreiben, trafen sich Ver- 
treter der Spitzenverbänden von Kran- 
kenkassen und Ärzten sowie der Chip- 
karten-Industrie und der medizinischen 
Informatik Ende Oktober zum internatio- 
nalen Kongreß „Health Cards 95“in Frank- 
turt. Schirmherr des Kongresses war Bun- 
desgesundheitsminister Horst Seehofer. 
Die Palette der dort vorgestellten Karten- 
anwendungen ist vielfältig: In Frankreich 
sollen Ärzte und Pflegepersonal an aus- 
gewählten Kliniken im kommenden Jahr 
eine „Carte de Professionnel de Sante“ 
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Be testen. Solche 
: „Profi-Karten“ erlauben nur 
autorisierten Benutzern auf die für sie 
bestimmten Passagen einer Krankenge- 
schichte zuzugreifen. In Großbritannien 
wird diskutiert, einen computerlesbaren 
Personalausweis einzuführen und darin 
Notfallpaß sowie Organspendeausweis 
zu integrieren. In Japan setzen Uni-Klini- 
ken Chipkarten in der Mutterschaftsvor- 
sorge ein eine Idee, die hierzulande die 
Bayer AG realisiert. Im Frühjahr will das 
Pharmaunternehmen die ersten elektro- 
nischen Mutterpässe in der Region Le- 
verkusen verteilen. 


Der Nutzen dieser zahlreichen Chipkar- 
ten-Anwendungen ist bisher weitgehend 
unerforscht. Auch gibt es in Deutschland 
keine einzige Studie, die Aufschluß über 
die Einstellungen von Patienten und Pa- 
tientinnen zu Chipkarten gäbe geschwei- 
ge denn Initiativen, Patienten und Patien- 
tinnen an den Entscheidungen über die 
tiefgreifende Umgestaltung des Gesund- 
heitswesens zu beteiligen. Die Bundesre- 
gierung, die mit dem Gesundheitsstruktur- 
gesetz den Rahmen für die Entwicklung 
und Anwendung von Chipkarten selbst 
geschaffen hat, will nichts unternehmen, 
um dieses Defizit zu beheben. Aus ihrer 
Antwort auf eine parlamentarische An- 
frage der grünen Bundestagsabgeordne- 
ten Marina Steindor geht hervor: For- 
schungsvorhaben über eine patienten- 
orientierte Dokumentation will die Regie- 
rung nieht finanzieren; risikoärmere Al- 
ternativen zur Verdatung sind für sie kein 
Thema. Keinerlei Informationen besitzt 
die Bundesregierung darüber, wie der 
Datenschutz bei den Krankenkassen ge- 
sichert ist. Gesetzliche Regelungen hält 
sie „derzeit für verfrüht“. 

Dabei hat die Konferenz der Datenschutz- 
beauftragten aus Bund und Ländern be- 
reits im März 1994 angemahnt, den Ein- 
satz medizinischer Chipkarten per Ge- 
setz zu regeln. Die Datenschützer for- 
dern, daß niemand dazu gedrängt wer- 
den dürfe, Daten auf einer Chipkarte spei- 
chern zu lassen. Außerdem wollen sie 
sichergestellt wissen, daß der Betroffene 
jederzeit gratis lesen kann, was auf sei- 
ner Karte gespeichert ist; daß er bestim- 
men kann, welcher Arzt welche Passa- 
gen seiner Krankengeschichte lesen darf 
und nicht zuletzt, daß er Daten löschen 
oder verändern lassen kann. 
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Die Auseinandersetzung um die Gestal- 
tung der Chipkarte kreist letztlich um die 
Frage: Wem gehört die Krankengeschich- 
te? Diese Frage ist viel älter als die Chip- 
karte und rein rechtlich längst geklärt. 
JedeR Patientin darf ihre/seine eigenen 
Krankenunterlagen, wie Arztbriefe und 
Operationsberichte einsehen, bei Bedarf 
kopieren und mit nach Hause nehmen. 
Doch in der Praxis, stellt Clemens Müller 
vom Bremer Gesundheitsladen bei sei- 
ner Beratungstätigkeit immer wieder fest, 
stoßen Patienten regelmäßig auf Ableh- 
nung, wenn sie ihre Krankenakte anitor- 
dern. Chipkarten, an deren Entwicklung 
Patienten nicht beteiligt waren, werden 
kaum helfen, das bestehende Infor- 
mations- und Machtgefälle abzubauen. 
Im Gegenteil, die Computerisierung ma- 
che die Gesundheitsbürokratie mit ihren 
vielen Datenflüssen eher noch undurch- 
schaubarer, meint Hans-Jürgen Jonas 
von der Bundesarbeitsgemeinschaft der 
Patientinnenstellen. Die Initiative ruft 
daher dazu auf, alle Versuche mit medi- 
zinischen Chipkarten zu boykottieren, bis 
Risiken und Nebenwirkungen der Karten 
mit den Betroffenen öffentlich diskutiert 
worden seien. 


Um selbst die Debatte in Gang zu brin- 
gen, hat die Kölner Patientinnenstelle 
einen Musterbrief entworfen. Damit kön- 
nen Versicherte bei ihrer Kasse nachfra- 
gen, welche Karten-Pläne sie verfolgt 
und welchen Vorteil die Beitragszah- 
lerInnen davon haben sollen. Eine Initia- 
tive von Patientinnen für einen besseren 
Informationsaustausch ohne Chipkarten 
und Computer. 


UTeE BERTRAND, BREMEN, 


Kontakt: 


PatientiInnenstelle Köln 

im Gesundheitsladen 
Vondelstr. 28, 50677 Köln 
Tel.: (0221) 32.87 24 
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Durchmusterung 
ohne Grenzen 


Ende Januar 1996 einigten sich das Bun- 
desgesundheitsministerium und der 
Bundesdatenschutzbeauftragte auf ein 
zweijähriges Moratorium für den medizi- 
nischen Diagnoseschlüssel ICD-10. Mit 
dieser Entscheidung wurde die Einfüh- 
rung eines Computercodes, derdenKran- 
kenkassen die perfekte Kontrolle über 
Arzt und Patient bieten soll, zwar verzö- 
gert, aber nicht aufgehoben. 


Verschoben wurden auf dem Weg zum 
‘gläsernen Patienten’ Codierungspläne, 
von denen wohl nur wenige überhaupt 
mitbekommen haben, daß sie per Gesetz 
seit Jahreswechsel wirken sollen. Der 
ICD-10 ist Teil der Computerisierung der 
Medizin, bei der die einzelnen Patienten 
den Überblick über den Verbleib ihrer 
persönlichen Daten zunehmend verlie- 
ren. Die 'Bundesarbeitsgemeinschaft der 
PatientInnenstellen’ und die ‘Deutsche 
Vereinigung für Datenschutz’ warnen denn 
auch nach der Einführung von Chipkarte, 
Fehlbildungsregister und ICD-Verschlüs- 
selung vor den kaum absehbaren künfli- 
gen Möglichkeiten der Kombination die- 
ser Erfassungssysteme. 


In den regelmäßigen Mitteilungen aus 
dem Statistischen Bundesamt in Wies- 
baden zu den gesundheits-und sozialpo- 
litischen Perspektiven der Bundesdeut- 
schen ist von der absehbaren Verpilzung 
der Alterspyramide, von Gesamt- und 
Alterslastquotienten oder von einem 
schwindenden Erwerbsbevölkerungs- 
block die Rede. Gemeint sind einige Mil- 
lionen Menschen und es geht um die 
Diskussion der finanziellen Absicherung 
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der Pflegeabhängigkeit, der Renten- und 
Sozialversicherung und der Gesundheits- 
versorgung. Schon die Wortwahl dieser 
Statistiker signalisiert Geringschätzung, 
sobald es um alte, behinderte oder chro- 
nisch kranke Menschen geht - also um 
jene, die in den Zahlenspielen zur Be- 
grenzung des finanziellen Aufwandes für 
das Gesundheitswesen im Wege stehen. 


Nach der statistischen Logik ist Sparen 
und Rationieren im Gesundheitswesen 
weder zynisch noch inhuman; Vorausset- 
zung muß es allerdings sein, daß über 
Leben und Tod, über Schmerz und Leid 
nicht individuell und personenbezogen, 
sondern allein statistisch und abstrakt 
verhandelt wird, Diese Methode bedeutet 
die Relativierung menschlichen Lebens 
durch Zahlenspiele. Eine Voraussetzung 
für den Rationierungsansatz in der Medi- 
zin ist die Sammlung und Auswertung 
statistischer Daten über den Patienten. 


Die elektronische Krankenversicherten- 
karte ist seil Oktober 1994 bundesweit 
eingeführt. Sie erfaßt alle Mitglieder der 
gesetzlichen Krankenversicherung, etwa 
85% der Bevölkerung. Durch einen ein- 
gelassenen Mikrochip ist sie in der Lage, 
Daten zu speichern und an geeignete 
Lesegeräte weiterzugeben. Damit wer- 
den vom Patienten Daten wie Name, 
Anschrift, Krankenkasse und Versicher- 
tennummer computergerecht aufbereitet 
in die Arztpraxis getragen. Dort werden 
sie vom Arzt mit Informationen über 
Krankheit und Behandlung verbunden. 
Diese Daten werden dann an Kranken- 
kassen und Ärzteverbände weitergeleitet 
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und in Krankheitenregister gesammelt. 
Die Auswirkungen der Datensammlung 
sind für den einzelnen undurchschaubar. 


Die Chipkartentechnik macht es möglich, 
erheblich mehr Daten auf einer Karte zu 
speichern, als gesetzlich bisher erlaubt 
ist. Nach den Vorstellungen der Bioethik- 
Konvention, die im Europarat auf ihre 
Zustimmung wartet, sollen Gentests zu 
wissenschaftlichen oder zu Gesundheits- 
zwecken und die Weitergabe der Ergeb- 
nisse genehmigt werden, wenn es im 
Dienste der „Öffentlichen Sicherheit und 
Gesundheit“ geschieht. Da freuen sich 
nicht zuletzt die Krankenkassen. Denn 
diese wollen ohnehin festlegen, welche 
Aktivitäten die Gesundheit fördern. Laut 
nachgedacht wird darüber, für den Be- 
such von Gymnastikkursen, Schwanger- 
schaftsvorsorge, Früherkennungs- 
untersuchungen oder Nikotinverzicht 
Bonuspunkte zu vermerken, wofür eine 
Ermäßigung der Kassenbeiträge in Äus- 
sicht steht. Damit ließen sich chronische 
Krankheiten oder die Geburt eines behin- 
derten Kindes als selbstverschuldete 
Folgen bestimmen, für die die Kassen 
nicht mehr aufkommen müssen. (vgl. 
Info ‘Die Krankenversichertenkarte ...’) 


Letztes Jahr verschickte die ADK in Leip- 
zig versuchsweise an 600.000 Mitglieder 
eine 'Vital-Card’, auf der Daten zur kör- 
perlichen Leistungsfähigkeit und zur Teil- 
nahme an Präventionsmaßnahmen ge- 
speichert werden. Wer sich dem Gesund- 
heits-TÜV verweigert, läßt sich über den 
Chip problemlos identifizieren. Jene, die 
nach dieser Logik in ihrer Lebensführung 
fahrlässig handeln, sollen künftig mehr 
zahlen. Entsprechende Vorschläge fin- 
den sich bereits in einem Gutachten aus 
dem Bundesgesundheitsministerium zur 
dritten Stufe der Gesundheitsreform. 


Auch die Ärzte werden in computer- 
gerechte Systeme eingebunden: Kran- 
kenkassen und Kassenärztliche Vereini- 
gung bestimmen Richtgrößen und Durch- 
schnittswerte, die festlegen, wessen Ge- 
sundheit noch welchen Aufwand wert ist. 
Damit ist die technokratische Vorausset- 
zung geschaffen für die Rationierung der 
medizinischen Angebote: Die bereitste- 
henden Mittel werden unter dem Diktat 
der Kostendämpfung künstlich so ver- 
knappt, daß Arzt und Ärztin in der Be- 
handlung die PatientInnen nach bestimm- 
ten Kriterien aussortieren werden: Le- 
bensalter, -erwartung, chronische Krank- 
heit, andauernde Behinderung, Arbeits- 
fähigkeit usw. 


Aber auch die individuelle Perspektive 
der sozialen Absicherung ist nicht mehr 
nur eine ökonomische Frage, sondern 
künftig eine der ‘guten Gene’. Im 'Technik- 
folgen-Abschätzung-Brief’ Nr. 7/1993 des 
Deutschen Bundestages liest sich kom- 
mentarlos: „Eine Nutzung genetischer 
Tests durch Versicherungen kann vor dem 
Hintergrund steigender Kosten im Ge- 
sundheitswesen und einer Verschärfung 
der Konkurrenz in einem liberalisierten 
EG-Binnenmarkt nicht ausgeschlossen 
werden.“ 
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In einer Empfehlung des wissenschaftli- 
chen Beirats der Bundesärztekammer 
wird vorgeschlagen, flächendeckend die 
Ergebnisse von Vorsorgeuntersuchungen 
von Schwangeren und von Untersuchun- 
gen an Neugeborenen zu erfassen. Ziel 
sei es, ‘Risikofaktoren’ bei Eltern zu ent- 
decken, die statistisch mit dem Auftreten 
von ‘Fehlbildungen’ bei Neugeborenen in 
Verbindung gebracht werden können. 
Angestrebt wird, „die möglichen Zusam- 
menhänge zwischen Umwelt und Krank- 
heit zu beobachten und die Grundlagen 
zur Vorbeugung beziehungsweise Verhü- 
tung solcher Zusammenhänge bereitzu- 
stellen.“ 


In diesem Sinne fragt ein Modellprojekt 
für die 'Erfassung angeborener Fehl- 
bildungen’ bei Neugeborenen nach 
„Rassenzugehörigkeit“ und Nationalität, 
nach zusammengewachsenen Äugen- 
brauen, chronischen Erkrankungen oder 
offenem Rücken, nach Alkohol- und 
Nikotinkonsum oder nach der Berufstä- 
tigkeit der Eltern. Das vom Bundesge- 
sundheitsministerium und der Bundes- 
ärztekammer abgesegnete Projekt läuft 
an den drei Mainzer Universitätskliniken 
seit 1989 und anfangs ohne Wissen der 
Eltern. 


Die Fahndung nach Merkmalen mit mo- 
derner Technik in rassenhygienischer 
Manier gilt allerdings der Forschung nach 


‘rassisch’ verursachten Fehlverhalten und 
genetisch bedingten sozialen Auffällig- 
keiten. Professor Spranger, Leiter des 
Projektes, zu seinem Fragenkatalog: „Und 
es gibt reichlich Normwerte, wo man für 
verschiedene Rassen, muß man sagen, 
also Schwarze, Weiße, Asiaten, Norm- 
werte hat, wie weit die Augen nun ausein- 
ander sind, wie lang die Finger sind, wie 
groß die Menschen sind ..." 


Verteidigt wird das Datensammeln mit 
der Unwissenheit nach Tschernobyl, weil 
die Auswirkungen wegen fehlender Fehl- 
bildungsregister nicht eindeutig zu klären 
gewesen seien, 


Die statistische Erfassung und Codie- 
rungin sechsstellige, EDV-lesbare Zifiern- 
kombinationen von über 100 sogenann- 
ten Fehlbildungen soll nach Auffassung 
der Bundesärztekammer und des SPD- 
Gesundheitsmministers in Rheinland- 
Pfalz - Galle - möglichst rasch auf Bun- 
desebene ausgedehnt werden. 


Die gesammelten Daten lassen sich für 
die medizinische Prävention nutzen. 
Risikogruppen können ermittelt und zur 
Beratung aufgefordert werden, wie im 
Ausland teilweise schon praktiziert. Mini- 
ster Galle teilte denn auch mit, daß das 
Register der „gezielten Vorsorge“ dienen 
soll (vgl. Ludger Weß, ‘die randschau’ 6/ 
93). Das bedeutet u.a., daß 'Aisiko- 


337 Fachgruppenliste Nervenhalikunde 

F&J Abnorme Gewohnhelten und Störungen der Impulskontrolle 

F83.0 Pathologlschea Spisien 

Fa3.t Pethologische Brandatiftung [Pyromenie] 

F63.2 Pethologisches Stehlen [Klaptomanleo) 

F833 » Trtehotilllamanie 

F63.6 Sonstige abnorme Gewohnheiten und Srärungen dar Impilakortralle 

F83.9 Ahnorme Gewohnhalt und Störung dar Impulskontrolle, nicht nähör bezeichnot 

Fs4 Stärmgen der Geschlechtsidenckät 

F84.0 Teanssexualismus 

F64.1 Transvestitismus unter Belbeheltung balder Geschiechtsrulien 

FB4.2 Störung der Geschlechtsklentität des Kindesaltors 

F84.8 Sonstige Störungen der Geschlschtaldentität 

F64.9 Störung der Geschlechtidentität, nicht näher bezeichnet 

#65 Störungen der Sexualpräferenz 

F86.0 Fatlschiumus 

F66.1 Fetischistischer Transvestillemus 

F8b.2 Exhlblitionismuns 

F6$.3 Voysyrismus 

F65.4 Pädophllie 

F65.5 Sedomasachismus 

F65.6 Multpfe Störungen der Sexualpräferenz 

F65.8 Sonstige Störungen der Sexusipräfarenz 

F65.8 Störung der Sexualpräferenz, nicht näher bezeichnet 

Fös Psychische und Varhakensstörangen In Verbindung mit der sexuellen Estwickkın, 
und Orlentierung ” ai 

F88,0 Saxuelils Reifungskrise 

Faß. Ichäystone Sexuslorlentierung 

F86.2 Sexuelle Bsziehungssrörung 

f68.3. Sonstige psychische und Verhaltensatörungen In Verbindung mit der sexuellen Entwicklung 
und Orientierung 

F86.9 Psychische und Varhaltensstörung In Verbindung mit det sexuellan Entwickiung und 
Ortentierung, nicht näher bezeichnet 

F&B Andere Persönlichkeits- und Verhakensscörungen 

F68.0 Entwicklung körperlicher Symptome sus psychischen Gründen 

FB. 1 Arufizielle Störung tabsichtliches Erzeugen oder Vortäuschen von körperlichen oder 
psychischen Symptomen odar Behinderungen) 

F6B.8 Sonstıge nöher bezeichnete Persänlichkelts- und Verhaltansatörungen 

769 Nicht näher bezeichnare Persönlichkelts- und Verhaftensseörung 

F7O Leichte I: 

\ F70.0 Keins oder geringfügige ereibriig 

F7O.1 Dautliche Verbeltansstärung, die Beobachtung oder Behandlung erfordert 

770.8 Sonstige Verhaltenestörung 

f702 Nicht näher bezeichnete Verhaltensutörung 
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Punkt für Punkt sollen die Ärzte Auskunft geben. In der Psychiatrie gilt 
die "Fachgruppenliste Nervenheilkunde" - hier ein Ausries 
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ISL 


Interessensvertretung 
Selbstbestimmt Leben 
Deutschland - e.V. und 


DPI 


Disabled Peoples’ 
International/Europa 


laden alle interessierten 
behinderten Frauen 

ein zur Europäischen 
Konferenz 


Behinderte Frauen 
in Europa 


Eine Konferenz zum selbst- 
bestimmten Leben von 
Frauen mit verschiedenen 
Behinderungen 

Gegen sexuelle 
Ausbeutung und Eugenik/ 
Euthanasie 

Für Gleichberechtigung 

in Ausbildung und Arbeit 


vom 15.-18. August 
1996 in München 


Die Tagungsgebühr 
beträgt 200,- DM 


Anmeldungen bitte 
schriftlich nur an den 
Organisator: 


bifos e.V. 


z.Hd. Barbara Volkwein, 
Jordanstr. 5 


34117 Kassel 
Tel.: 0561/ 72 88 540 
Fax: 0561/ 72 88 529 


“hifos ., 


Bildungs- und Forschunggsinstitut zum selbstbestimmten Leben Behinderter 


personen’ auf die pränatale Diagnostik 
verwiesen werden können. 


Nach dem Sozialgesetzbuch sind Arzt 
und Arztin seit dem 1.Januar 1996 dazu 
verpflichtet, die Gesundheitsprobleme 
ihrer Kassenpatientinnen in ein Verzeich- 
nis einzuordnen. Das Verzeichnis ist die 
zehnte Fassung eines von der Weltge- 
sundheitsorganisation herausgegebenen 
internationalen Kataloges der Krankhei- 
ten. Die Abkürzung ICD-10 leitet sich von 
der englischen Bezeichnung ab {Interna- 
tional statistical Classification of 
Diseases, 10th revision=ICD-10). Das 
Verzeichnis enthält etwa 14.000 verschie- 
dene Diagnosen, die jeweils mit einem 
Code verschlüsselt sind. Die Ärzte müs- 
sen für ihre Abrechnungen mit der Kas- 
senärztlichen Vereinigung in den Behand- 
lungsunterlagen eine Schlüsselnummer 
einfügen, andernfalls gibt es kein Hono- 
rar. Die Kassenärztliche Vereinigung spei- 
chert die Daten im Computer und gibt sie 
an die jeweils zuständige Krankenkasse 
weiter. 


Der ICD-10 enthält Diagnosen, die das 
'sozialverträgliche' Profil der PatientInnen 
erfassen und in der Detailversessenheit 
die erbbiologischen Erhebungen alter 
medizin-statistischer Schule in den Schat- 
ten stellen: Es gibt den Schlüssel 'exzes- 
sive sexuelle Lust’, 'antisoziale' oder 'ex- 
zentrische Persönlichkeit‘, diverse ‘Er- 
ziehungsfehler der Eltern’, ‘Arbeitslosig- 
keit’, ‘Konflikte mit Vorgesetzten oder 
Vermieter’, 'oppositionelles Verhalten des 
Jugendlichen‘, ‘Leistungsschwäche in der 
Schule’, ‘Infektion der Geschlechtsorga- 
ne' (56 Unterkategorien), ‘Alkoholkonsum 
der Mutter’ oder unter pränataler Diagno- 
stik ‘sonstige abnorme Befunde bei der 
Screeninguntersuchung der Mutter’. 


Mehr als 30.000 Mediziner und Medizine- 
rinnen haben in den letzten Monaten ge- 
gen den neuen Computercode im we- 
sentlichen mit den folgenden Argumen- 
ten protestiert: 


e Das Verschlüsselungssystem zwingt 
einseitig zur technokratischen Betrach- 
tung einer Krankheit 


® die normierten Standard-Therapien eig- 
nen sich nur für eine 


® bürokratische Kontrolle von medizini- 
schen Behandlungen 


® das Arztgeheimnis wird gefährdet und 
© die Patienten werden denunziert. 


Das jetzt erreichte zweijährige Moratori- 
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um kann als Teilerfolg verbucht werden, 
die Arzteinitiative gegen den !ICD-10 will 
jedoch am Ziel festhalten, die Codierungs- 
pläne komplett zu streichen, Gesund- 
heitsminister Seehofer und mit ihm die 
Krankenkassenverbände halten dagegen 
grundsätzlich an der gesetzlich verord- 
neten Verschlüsselung von PatientInnen- 
diagnosen fest, lediglich datenschutz- 
rechtliche Detailfragen könnten erörlert 
werden: Ministerium und Krankenkassen 
wollen die ICD-Diagnosen zur Qualitäts- 
und Kostenkontrolle. Denn der Diagnose- 
schlüssel ist Voraussetzung für die leich- 
te Umsetzung des eigentlichen Ziels: Es 
sollen Standardprofile der 'richtigen’ Be- 
handlung entwickelt werden, nach denen 
jede Diagnose die 'passende' Maßnahme 
erfährt. Absehbar sind damit Durchmu- 
sterungen der patientenbezogenen Da- 
teien nach Abweichungen und nachfol- 
genden Reglementierungen einzelner Be- 
handlungen. 


Was tun angesichts dieser Entwicklun- 
gen ? Wer kümmert sich schon um Daten- 
transfer und Chiptechnik, wenn der Zahn 
schmerzt ? Ute Bertrand und andere Au- 
toren haben sich in dem lesenswerten 
Buch ‘Der Gesundheitschip’ (erschienen 
im Campus Verlag) Gedanken gemacht. 
Zu ihren Mosaiksteinen eines anderen 
Gesundheitswesens gehört der Traum 
vom aktiven BürgerInnen, die ein eigenes 
Verständnis von Krankheit und Gesund- 
heit entwickeln und die das persönliche 
ArzV/ÄArztin-PatientIn-Verhältnis selbst ge- 
stalten. Anlaufstellen zurInformation über 
die eigenen Rechte oder über die ‘andere’ 
Medizin sind vorhanden - seien es die 
Frauengesundheitszentren oder Patien- 
tInnen-Beratungsstellen. Eineandere Idee 
ist die der Selbstversorgungsgenossen- 
schaft zwischen Arzt oder Ärztin und 
PatientInnen: Letztere zahlen monatlich 
einen Beitrag an die Medizinerln ihres 
Vertrauens, jene oder jener behandelt sie 
dann bei Bedarf. Oder: Wir führen ein 
PatientInnentagebuch, eine Krankenakte 
in der Verfügungsgewalt der Betroffenen, 
zwar unbequem in der Handhabung, aber 
eine patientenorientierte Technik. Eine 
unausgegorene Phantasie ? Vielleicht. 
Aber wie schließt das Buch 'Gesund- 
heitschip’ ermutigend: „Wenn wir uns aus 
der ‘Gesunden Neuen Welt’ von Bürokra- 
ten und Institutionen befreien wollten, 
müßten wir uns diese Freiheit des Den- 
kens zurückerobern.“ 


Uoo Sierck, HAMBURG 


Weitere Informationen: 


, PatientInnenstelle im Gesundheits- 
‚laden Köln, Hans-Jürgen Jonas, 
Vondelstr. 37, 50677 Köln, Tel./Fax 
0221-32 87 24 


Deutsche Vereinigung für Datenschutz, 
Jan Kuhlmann, c/o Univ. Bremen, Stu- 
diengang Informatik, Postfach 330440, 
28334 Bremen, Tel. 0421-218 2833 / 
Fax 0421 218 3308 | 
ji 
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Menschenwürde in Gefahr - 


Bioethik kontra 
Menschenwürde 


Wir drucken im folgenden ei- 
nen Vortrag ab, den Michael 
Wunder am 26. Januar 1996 in 
Hannover gehalten hat. 


Ich möchte meinen Vortrag mit einer eher 
persönlichen Bemerkung beginnen, die 
aber vielleicht der Gefühlslage vieler von 
Ihnen entspricht. 


Ich habe Angst, daß ich als alter Mensch, 
der vielleicht verwirrt sein wird, oder als 
Opfer eines Unfalls, als Mensch, der den 
Verstand verloren hat, als Mensch mit 
Behinderung, kurz, als einwilligungs- 
unfähiger Mensch, medizinischen Versu- 
chen ohne meine Einwilligung ausge- 
setzt werde, die nicht mir nützen sollen, 
sondern anderen Personen „mit einem 
ähnlichen Alters-, Größen-, Krankheits- 
oder Störungsprofil“, wie es im letzten 
Entwurf der Bioethik-Konvention steht. 


Ich habe Angst vor dem alten und jetzt 
neu im bioethischen Gewand vorgetra- 
genen unhaltbaren Vorurteil, daß 
einwilligungsunfähige Menschen „nichts 
spüren“, „nichts fühlen“, „nichts mitbe- 
kommen“, allenfalls leiden. Ich habe 
Angst, daß erneut Änderssein nicht nur 
nicht toleriert wird, sondern als Defizit an 
Wert gesehen wird. 


Ich habe Angst, daß damit die Menschen 
mit Behinderungen, mit denen ich als 
Psychologe und Psychotherapeut seit 
18 Jahren beruflich arbeite, aber 
auch viele andere, die jetzt als 
„Incapacitated persons“ in ein 
sprachlich brutales cluster 
zusammengepfercht wer- 
den, Gegenstand eines un- 
gezügelten Forschungszu- 
griffes werden und immer 
lauter werdenden Abwä- 
gungenüberLebens- 
wert und Lebens- 
unwert unterzogen 
werden. 


Ich habe Angst, wenn 
ich sehe, daß diese 
Debatte seit Jahren auf 
immer wieder neuen 
Feldern hochgezogen 
wird und uns fast im- 
mer in eine Defensiv- 
haltung bringt. Zu- 
nächst waren es die öffentlich 
zelebrierten Zyankalitötungen an schwer- 
kranken und behinderten Personen. Dann 
waren es Singer und Kuhse und ihre 
Moral des Tötens neugeborener behin- 
derter Kinder. Aktuell ist es die unsägli- 
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che Debatte über die Wachkoma- 
patienten, deren Tötung durch Nahrungs- 
und Flüssigkeitsentzug nach der Vorstel- 
lung einiger von der EU finanzierter For- 
scher an das Kriterium des Therapie- 
fortschritts gebunden werden soll. Angst 
macht mir, daß diese Debatte nicht nur 
im Rahmen der europäischen Bioethik- 
Konvention und der dahinter stehenden 
geplanten weltweiten Unesco-Bioehtik- 
Resolutionen geführt wird, sondern an 
vielen Stellen der scientific community 
mit der Tendenz der Internationalisierung. 


Angst macht mir auch, daß die Zurück- 
weisung des drohenden Umkippens be- 
stehender ethischer Normen stets die viel 
wichtigere Debatte verhindert, was all die 
geschwächten, kranken, behinderten oder 
anders seienden Personen, deren Grund- 
rechte von der Bioethik unter einen per- 
manenten Beschuß gesetzt werden, tat- 
sächlich an Pflege, Zuwendung, Lebens- 
möglichkeiten, Solidarität, Teilnahme am 
Leben, ja an besonderen Aufwendungen 
und besonderem Schutz brauchen. Die 
Hospizbewegung, die es so schwer hat, 
gegen die unsägliche Debatte der aktiven 
Tötung Schwerkranker anzukommen und 
die die einzige tatkräftige und menschli- 
che Alternative zu dieser ist, ist nur ein 
Beispiel. 


Wut bekomme ich, wenn ich sehe, wie 
offensichtlich demokratische Willensbil- 
dung umgangen, ja bösartig verhindert 
wird, um bioethische Standards zu instal- 
lieren und der Forschung möglichst 
große Freiräume auf Kosten von Bür- 
gerrechten zu schaffen. Die Ent- 
würfe der Bioethik-Konvention 
wurden nur durch die demokrati- 
sche Indiskretion einiger weniger 
KritikerInnen öffentlich bekannt. 
Und mit beispielloser Arroganz 
setzt sich die von jeder demokrati- 
schen Legitimation freie Ex- 
pertokratie des Europa- 
rates jetzt über sämtli- 
che kritischen Einwän- 
de hinweg. 


Trotz aller vorgetragenen 
Einwände 


® soll bei nicht einwilli- 
gungsfähigen Personen 
fremdnützige Forsch- 
ung ohne eigene Einwil- 
ligung möglich sein (Ar- 
tikel 16) 
® soll bei nicht einwilligungsfähigen Per- 
sonen die uneingewilligte Knochenmark- 
spende für nahe Verwandte möglich sein 
(Artikel 19) 
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® sollen prä- 
diktive Gentests 
ohrıe Bindungaan 
die indiviuelle Ein- 
willigung und die 
Weitergabe von 
Gendaten außer- 
halb des Gesund-heitswesens - diese 
dann allerdings mit Einwilligung - mög- 
lich sein (Artikel 12 und 13) 


® soll die Embryonenforschung bis zum 
14. Tag erlaubt sein, ist aber die Verwen- 
dung embryonalen Gewebes zur Medi- 
kamentenherstellung oder die Einfuhr von 
Embryonen aus nichteuroälschen Län- 
dern zu Forschungszwecken nicht verbo- 
ten. 


Immerhin ist die Keimbahnmanipulation 
ausgeschlossen (Artikel 14), fraglich ist 
aber, wie lange sich eine solche lapidare 
Bestimmung bei dem bestehenden Um- 
feld hält. 

Es ist, schreibt die „Internationafe Initiati- 
ve gegen die geplante Bioethik-Konventi- 
on", als hätte es keine, keine Protestak- 
tionen, zigtausend Unterschriften, Reso- 
lutionen, Denkschriften, Runde Tische, 
eine Anhörung im Bundestag, Gutachten 
usw., gegeben. 

Welcher Schaden für die Glaubwürdig- 
keit demokratischer Instanzen und Wege 
wird damit angerichtet? Was ist, wenn 
diese Arroganz der Macht wieder terrori- 
stische Gegenaktivitäten provoziert? Die 
Menschenwürde ist tatsächlich in Gefahr 
- durch die Bioethik selbst, aber auch 
durch die Art ihrer demokratiezerstören- 
den Durchsetzung. 

Zunächst zum Begriff Bioethik. Der Be- 
griff Bioethik ist in sich widersprüchlich 
und führt gerade im deutschen Sprach- 
raum immer wieder zu Verwirrung. Denn 
worauf soll sich Ethik beziehen, wenn 
nicht auf den Bios, das Leben. Insofern 
können Naturphilosophinnen oder auch 
katholische MoraltheologInnennen mit 
Recht sagen, sie seien BioethikerInnen, 
betrieben Bioethik, und es könne gar 
nicht die Bioethik geben, allenfalls eine 
ganze Reihe von Bioethiken. Zu einem 
ähnlichen Ergebnis kommt man auch, 
wenn man die Vorsilbe Bio auf die Bio- 
wissenschaften bezieht und Bioethik ver- 
steht als Ethik, die die Anwendung der 
Biowissenschaften betrifft. Auch in die- 
sem Fall müßte es eine Reihe von Bio- 
ethiken geben, die dann besser mit Medi- 
zinethik oder Biomedizinethik übersetzt 
würden. 
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Daß dies nicht der Fall ist und bei uns der 
Begriff der Bioethik eingeführt wurde, hat 
seine Gründe. In den USA, wo der Begriff 
bioethics seit mehr als 20 Jahren einge- 
bürgert ist, wurden damit alle herkömm- 
lichen Ansätze einer ethic of medicine 
verdrängt und ersetzt, Der Begriff Bioethik 
kennzeichnet, wie ein Blick in die Litera- 
tur der führenden US-amerikanischen 
BioethikerInnen zeigt, ein bestimmtes Re- 
pertoire von Ausagen und Methoden, von 
Grundannahmen und auch Wertset- 
zungen. 


Gerade vor diesem Hintergrund muß kri- 
tisch gefragt werden, wieso sämtliche 
internationale Gremien, die den Rahmen 
der Anwendung der neuen Biowissen- 
schaften auf den Menschen festlegen 
wollen, dies auf der Basis der Bioethik 
tun, also einer bestimmten Ethik mit be- 
stimmten Wertsetzungen. 


„Dank der Entdeckungen in Genetik, 
Neurobiologie und Embryologie“ heißt es 
in. einem Hintergrundpapier der UNESCO 
zur geplanten Bioethik-Deklaration 1998 
(Dok. 93/4-Doc.Inf.1}, „hat der Mensch 
zum erstenmal Zugang zu dem Wissen 
über seine eigenen Lebensmechanismen. 
Über dieses Wissen hinaus hält er heute 
die Macht in den Händen, in den Entwick- 
lungsprozeß allen Lebens, aller lebenden 
Spezies, einschließlich der eigenen, ver- 
ändernd einzugreifen“, Zum ersten Mal in 
der Geschichte habe die Menschheitdank 
ihres Wissens und ihrer technischen Er- 
rungenschaften die Chance, die Heraus- 
forderungen der Zukunft mit modernem 
Denken zu durchdringen, statt Schadens- 
bilanzen post factum zu machen. 


Nach den Katastrophen auf dem Gebiet 
der modernen Atomphysik, nach Hiro- 
shima und nach Tschernobyl ein voraus- 
schauender und bestechender Gedanke. 
Das moderne Denken, mit dem die 
Biowissenschaften durchdacht und ihre 
Entwicklung in Einklang mit ethischen 
Normen gebracht werden soll, soll „zum 
Schutz der Menschenrechte“ - wie es im 
Titel z.B. der Euröparats-Konvention heißt 
- die Bioethik sein. 


Das ist kontradiktorisch, wie ein Blick auf 
die Grundlagen der Biosthik zeigt. 


Die Bioethik lehnt letzte 
Werte ab. So auch die 
Unantastbarkeit men- 
schlichen Lebens. 
Menschliches Leben 
ist für sie prinzipiell 
ohne Sinn und ohne 

Wert, kann aber durch 
Handlungen Sinn und 
Wert erwer- 
ben. Voraus- 
setzungen für 
diese Hand- 

lungen sind Ei- 

genschaftenwie 

Selbstbewußt- 

sein, Selbstkon- 

trolle, Gedächt- 
nis, Sinn für Zu- 
kunft und Zeit, 
sowie Kommu- 
nikationsfähigkeit. 


Menschliches Leben wird bei den 
BioethikerlInnen erst durch diese Quali- 
tätsmerkmale zu personalem Leben. 
Darunter oder davor ist menschliches 
Leben unpersonal, ohne Sinn, ohne Wür- 
de, ohne Wert und ohne Recht. 


Die Bioethik bestreitet damit die Univer- 
salität der Menschenrechte, die jedem 
Menschen - unabhängig von seiner Haut- 
farbe, seinem Geschlecht, seiner Lei- 
stungen oder seinern Gesundheitsstatus 
- die Unantastbarkeit seiner Würde und 
die Unverletzlichkeit seiner Person ga- 
rantiert. Die Menscherrechtsgrantie be- 
sagt, daß dereinzelne seine Grundrechte 
weder erwerben muß, noch anderen ver- 
dankt. Sie sind ihm eigen und konstituie- 
ren sein Mensch-Sein. Im bioethischen 
Weltbild ist es genau umgekehrt: der 
einzelne erwirbt seine Grundrechte auf 
Würde und Schutz erst durch seine Ei- 
genschaften und Leistungen. Er verdankt 
seine Grundrechte anderen, die darüber 
entscheiden, ob seine Eigenschaften und 
Leistungen ausreichen. 


Das Fundament der Menschenrechts- 
tradition beruht, so die BioethikerInnen, 
auf reinen Setzungen, die mit dem Mittel 
der instrumentellen Vernuft, streng na- 
turwissenschaftlich-rational nicht be- 
gründbar seien. Dem christlich-jüdisch- 
humanistischen Wert der „san- 
ctity of life“ wird deshalb die 
„quality of life“ entgegenge- 
setzt. Hier ist der Um- 
schlagpunkt. 


Auf der Grund- 
lage dieser bio- 
ethischen Wert- 
setzung wer- 
den heute die 
neuen, aber 
doch so al- 
ten Diskus- 


benswert 
und lebens- 
unwert ge- 
führt. Und hier ha- 
ben sämtliche Abwer- 
tungen von Menschen mit 
Behinderungen, chronischen 
Krankheiten oder anderen Gebrechen, 
kurz, derincapacitated persons, aberauch 
von Sterbenden als Kostenfaktor und von 
Embryonen als Sachen, ihren Ausgangs- 
punkt. 


Die Bioethik verläßt noch an einem zwei- 
ten wesentlichen Punkt das Fundament 
der Menschenrechtstradition. Sie bedient 
sich des Modells der Diskursethik in der 
naiven und plumpen Weise des Relati- 
vismus aller Werte, die in sog. cost- 
benefit-analyses gegeneinander abgewo- 
gen werden. Menschenrechtliche Schutz- 
garantien des Einzelnen werden anderen 
Rechten wie dem der Forschungsfreiheit, 
bei einigen Bioethikerlnnen sogar dem 
gemeinschaftliichen Recht der Mehrheit 
auf Gesundheit, gleichrangig gegenüber- 
gestellt und damitihres unverbräuchlichen 
und unverwirkbaren Charakters beraubt. 


Damit der Fortschritt der Wissenschaft 
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und der Technik nicht willkürlich behin- 
dert oder zum Stillstand gebracht und 
dem Menschen kein Schaden zugefügt 
werde, heißt es in einem Begründungs- 
papier für die Bioethik-Konvention des 
Europarates, müßten zwei Rechte mit- 
einander in Einklang gebracht werden, 
„das Recht des Individuums auf Würde 
und das Recht, am wissenschaftlichen 
und technischen Fortschritt als Teil des 
kulturellen Erbes der Menschheit teilzu- 
nehmen“ (ADOC 7156 Pkt. 10). 


Fremdnützige Forschung, die nicht mehr 
auf dem Prinzip der Freiwilligkeit aufbaut, 
wird bioethisch mit kollektivethischen 
Ersatzwerten legitimiert, wie dem Nutzen 
der zukünftigen PatientInnen, dem Nut- 
zen zukünftiger Generationen oder dem 
Nutzen der ganzen Menschheit. Das 
Bioethik-Kommittee der UNESCO postu- 
liert sogar einen „Imperativ der For- 
schungsfreiheit‘, denesals gleichberech- 
tigt sieht neben dem „ethischen Impera- 
tiv‘, den es als Arbeitsgruppe der 
UNESCO quasi natürlich vertritt. 


Die Bioethik ist eine Ethik der 
Ausgrenzung und der Spaltung, sie ist 
eine Ethik der neuen Apartheid, und 
sie ist eine Gebrauchsethik zur Durch- 
setzung der biomedizinischen For- 
schungsinteressen. Dabei arbeitet 
sie mit den Mitteln der Diskurs- 
ethik, um Rechte, wie die 
Forschungsfreiheit und die Ge- 
sundheit der Mehrheit, auf Ko- 
sten individueller Schutzga- 
rantien durchzusetzen. 


Es ist traurig und bitter, daß die 
UNESCO und der Europarat mit 
ihren Bioethik-Konventionen den Bock 
zum Gärtner gemacht haben. Refor- 
men des Entwurfes, z.B. durch die 
öffentliche Kritik, sind wahr- 

scheinlich gerade deshalb nicht 

möglich. Würde das Verbot der 
Forschung an Einwilligungs- 
unfähigen ohne persönliche Einwilli- 
gung darin festgeschrieben werden 
oder das Verbot der Embryonen- 
forschung, dann wäre es keine Bioethik- 
Konvention mehr, sondern tatsächlich 
eine Konvention zum Schutz der Men- 
schenrechte bei der Anwendung der neu- 
en Biowissenschaftnen. 


Ich komme damit zum letzten Teil meiner 
Ausführungen: Was kann, was sollte 
man/frau tun? 


Wir, das sind in diesem Fall die Mitglieder 
des „ 


Arbeitskreises zur Erforschung der Ge- 
schichte der Euthanasie und der Zwangs- 
sterilisation“, der aus verschiedenen Be- 
rufsgruppen wie Ärztinnen, TheologInnen, 
PsychologInnen, Pflegepersonal, Histori- 
kerlnnen und Überlebenden der Eutha- 
nasie und der Zwangssterilisation im NS 
besteht und die alle an dem Thema arbei- 
ten. Wir haben uns im Oktober des letz- 
ten Jahres in Grafeneck in der Schwäbi- 
schen Alb getroffen, einem historischen 
Ort, weil hier in den Jahren 1939 bis 1941 
über 10.000 behinderte und psychisch 
Kranke aus Anstalten aus dem gesamten 
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Reichsgebiet im Rahmen des Euthanasie- 
programmes ermordet wurden. 


An diesem Ort haben wir eine Erklärung 
zur Bivethik diskutiert, Kernpunkt dieser 
Grafenecker Erklärung, die in Bälde der 
Öffentlichkeit vorgelegt werden wird, ist, 
daß die historischen Erfahrungen mit der 
Nazi-Medizin Ausgangspunkt für die Zu- 
kunft sein müssen. 


Grundlage für die Rechte der Menschen 
in der Medizin, auch in der modernen 
Biomedizin, kann nach unserer Einschät- 
zung nur der Nürnberger Code sein, der 
1947 angesichts der Schrecken der Nazi- 
Medizin die allgemein anerkannte ethi- 
sche Basis der Medizin formulierte und 
den Richtern von Nürnberg 
eine Ent- 


scheidungs- 

grundlage für 
die juristische 
Beurteilungder 
medizinischen Experimente 
und der eugenischen Verbrechen im Na- 
men der Medizin gab. 


Nach dem Nürnberger Code steht der 
Mensch mit seinen individuellen men- 
schenrechtlich garantierten Grundrech- 
ten im Mittelpunkt der Medizin, nicht die 
medizinische Forschung, nicht der wis- 
senschaftliche Fortschritt und nicht der 
Nutzen der Gesellschaft. Basis der hu- 
manen Medizin ist die freiwillige und in- 
formierte Einwilligung, die jeder Behand- 
lung, jedem Heilversuch und jeder 
fremdnützigen medizinischen Untersu- 
chung zu Grunde legen muß. Nach dem 
Nürnberger Code ist diese Einwilligung 
unverzichtbar, nicht ersetzbar und nur für 
den Fall von Notfallmaßnahmen umgeh- 
bar. Sie ist auf die vollständige Informa- 
tion durch den Arzt/Ärztin oder den Unter- 
suchenden angewiesen und auf die volle 
Urteilsfähigkeit des PatientInnen, der sie 
auch jederzeit widerrufen kann. 


Die Versuche, dieses Rechtsgerüst zu 
revidieren, um es Forschungsinteressen 
anzupassen, waren vielfältig. Die Dekla- 
ration von Helsinki nimmt dabei eine Prä- 
zision vor, der wir uns anschließen: medi- 
zinische Untersuchungen, die einen Nut- 
zen für den Betroffenen haben, sind Heil- 
versuche und können bei einwilligungs- 
unfähigen Personen durch die ersatzwei- 
se Einwilligung der gesetzlichen Vertre- 
terInnen legitimiert werden. 


Damit sind aber alle fremdnützigen For- 
schungen an einwilligungsunfähigen Per- 
sonen ausgeschlsossen. Sämtliche se- 
kundären Rechtfertigungsversuche, wie 
sie heute in der Bioethik wieder aufleben, 
wie geringes Risiko, hoher Nutzen für die 
gleiche PatientInnengruppe oder für die 
Menschheit schlechthin, wurden damit 
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schon damals als obsolet zu- 
rückgewiesen. 


In unserer Erklärung plä- 
dieren wir darüber hinaus 
dafür, den folgenden er- 
läuternden Grundsatz, 
der im Entwurf der 
Deklaration von He. 
sinki enthalten war, 
heute wieder in den Mit- 
teipunkt zu stellen und in alle 
Erklärungen zur Biomedizin auf- 
zunehmen: 


„Bei Forschungen an Menschen dür- 
fen die Interessen der Wissenschaft und 
der Gesellschaft niemals über Erwägun- 
gen des Wohlbefindens des Einzelnen 
stehen, so wie er sie nach vollständiger 
Information durch den Arzt trifft und auf 
Grund derer beide zusammen eine ver- 
stehende und aufgeklärte Entschei- 
dung fällen.“ 


Es ist bewegend, daß die heute in 
der Bioethik so heiß diskutierten 
Themen alle schon damals disku- 
tiert wurden und die Antworten, da- 
mals noch von einer breiten Mehrheit 
der Mediziner und der EthikerInnen ge- 
tragen, auch heute noch aktuell sind. 
Wäre, so denken wir, bei den NS-Ärzten 
die unumstößliche Notwendigkeit der 
menschrechtlichen Schutzgarantien des 
Einzelnen fest in ihrem professionellen 
Denken und Handeln verankert gewesen, 


hätten sie 
niemals den Il- 

iusionen und den verbrecherischen Fol- 
gen der Magna-Therapia, der Therapie 
des Ganzen, des Volkskörpers, dem die 
Rechte des Einzelnen geopfert wurden, 
folgen können. 


Übertragen auf heute: gelingt es durch 
die Rückbesinnung auf die Geschichte 
und den Nürnberger Code professionel- 
les Handeln im Gesundheitswesen wie- 
der auf das feste ethische Fundamentder 
Menschenrechte zu stellen, kann der bio- 
medizinische Zugriff auf die Menschen 
im Namen übergeordneter Interessen 
nachkommender Generationen oder der 
Spezies Mensch, also diemoderne Magna 
Therapia und die Wiederholung der Ge- 
schichte verhindert werden. 


MicHaeL Wunner, HamBuRG 


Behandelt 

als Verbrecherin 
überwacht 
kontrolliert 

und durchleuchtet 
in meinem Land von 
guf 

Achtern 


Kassandra Ruhm, Bochum 
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"Zur Bioethik-Debatte. (Außerdem ist diese Dame auf beiden Seiten fernhörig. Das 


ist auch eine Art Schwerhörigkeit.}” 
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Institut für Wissenschaft und Ethik, Bonn 


Bundesdeutsche Denkfabrik 
in Sachen Bioethik 


Aufnahme der regulären Arbeit: Oktober 93. 
Eröffnung am 28.1.94 


Ziel: ‚Wo bisherige moralische Vorstellungen dem Marktgeschehen entgegen- 
stehen, hat das Institut es sich zur Aufgabe gemacht, eine neue Ethik zu 
entwickeln: „Drohender Verlust von Leistungsfähigkeit und mangelnde Konkur- 
renzfähigkeit aufdem Weltmarkt sind durchaus wichtige, gesamtgesellschaftlich 
zu bedenkende Gesichtspunkte.“ (nach E-coli-bri 9/10, Juni 94, S. 56) 


Aufgaben (Selbstdarstellung): 


e Forschung insbesondere zu Fragen der biomedizinischen Wissenschaften 
(Bioethik) und Anwendung technischer und naturwissenschftlicher Forschung 
(Technikfolgenabschätzung/ökologische Ethik) in Form bestimmter 
Forschungsprojekte 

® interdisziplinäre Forschungskolloquien und -konferenzen 

® Nachwuchsförderung 

Träger: Rheinische Friedrich-Wilhelm-Universität, Bonn, Universität/Gesamt- 

hochschule Essen, Forschungszentrum Jülich (KFA} und die deutsche For- 

schungsanstalt für Luft- und Raumfahrt (DLR) 


Gründungsmitglieder: Rektoren und Altrektoren der Universitäten Bonn und 
Essen, die Vorstandsvorsitzenden der beiden Großforschungseinrichtungen, 
der Kanzler der Universität Bonn und die Professoren Honnefelder (Bnn) und 
Gethmann (Essen) 


Vorstand: Professoren Fleischhauer (Altrektor Uni Bonn), Gethmann {Uni 
Essen), Honnefelder (Uni Bonn), Kröll (DLR) und Treusch (KFA) 


Leitung: Ludger Honnefelder, 1. Vorsitzender und Carl Friedrich Gethmann, 
stellvertr. Vorsitzender 


Die Person Honnefelder: 59 J., Prof. für Philosophie an der Uni Bonn, Mitglied 
in der deutschen Delegation im Europarat in Sachen Bioethik-Konvention, 
Vorsitzender des Ethik-Beirats im Gesundheitsministerium. Postuliert bei 
Wachkoma-Pätienten das „Recht auf einen natürlichen Tod“. 


Finanzierung: Bundesministerium für Forschung und Technologie, Deutsche 
Forschungsgemeinschaft, Wissenschaftsministerium NRW, Stiftungen der 
Großindustrie. 


MitarbeiterInnen: WissenschaftlerIlnnen aus Biologie, Genetik, Medizin, 
Transplantationsmedizin, Philosophie, Soziologie und Theologie; u.a. die 
Professoren Saß, Schwemmer, Birnbacher, Viefhues. 


Struktur: 


® Abteilung für Bioethik mit Honnefelder als Direktor 

® Abteilung für Technikfolgenabschätzung mit Gethmann als Direktor 

Wissenschaftlicher Beirat: 

- F. Führ, Direktor am Insitut für Radioagronomie an der KFA Jülich u. Prof. für 
Racdioagronomie an der Uni Bonn 

- K. Heinloth, Prof. für Experimentelle Physik an der Uni Bonn 


- D. Krebs, Direktor des Zentrums für Geburtshilfe und Frauenheilkunde und 
Arztlicher Direktor der medizinischen Einrichtungen der Uni Bonn 


- W. Merzkirch, Prof. für Strömungslehre an der Uni Essen 

- Klaus Rumpff, Jurist, Mitglied des Vorstandes der STEAG AG Essen 

- G. Schmid, Prof. für Organische Chemie und Prorektor der Uni Essen 

- D. Saedler, Direktor am Max-Planck-Institut für Züchtungsforschung, Abtei- 
lung für Molekulare Pflanzengenetik und Prof. für Genetik an der Uni Köln 

- H. Sax, Direktor der hauptabteilung Systemanalyse Raumfahrt der DLR und 
Prof. für Systemtechnik, Analyse und Raumfahrt an der FH Aachen 


J 
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Der ganz normale 


Wahnsinn 


Forschungsvorhaben des Instituts für Wissenschaft und Ethik: 


(Stand 1994) 


Bereich Bioethik 


® Projekt zur Humangenetik im Rah- 
men des Gesamtprojekts „Natürlich- 
keit der Natur und Zumutbarkeit von 
Risiken“ 


(Förderung DFG und BM Forschung und 
Technologie) 


Teill: „Genetische Ausstattung und Schutz 
der Person“ 


Teil Il: „Genetische Ausstattung - Krank- 
heit/Gesundheit - Behinderung: Die ethi- 
sche Funktion des Krankheits- und 
Behinderungsbegriffs in der medizini- 
schen Anwendung der Humangenetik“ 
Vorab sei die Verwendung der Begriffe 
„Lebensqualität“ und „wrongful life“ in 
ihrem Verhältnis zu den Begriffen Ge- 
sundheit, Krankheit u. Behinderung zu 
klären. 


® Projekt im Rahmen von BIOMED 1 
der Kommission der Europäischen Ge- 
meinschaft: „The moral and legal issues 
surrounding thetreatmentandhealth care 
of patients in persistent vegetative state“ 
(zus. mit dem Centre of medical Law and 
Ethics des Kings College, London und 
anderer europäischer Zentren). Dabei 
geht es für das Institut „mit besonderer 
Dringlichkeit“ um die Frage von Behand- 
lungsverzicht oder -fortsetzung bei Pati- 
enten mit „andauerndem komatösen Sta- 
tus“. Für 1996 ist ein internationales Sym- 
posium geplant (siehe dazu den Bericht 
von Erika Feyerabend in diesem Heft). 


® Projektim Rahmen der „Analyse des 
menschlichen Genoms‘“ der Kommissi- 
on der Europäischen Gemeinschaft: 
„Genetic Äberration and the Normative 
Concepts of Disease and Disability: A 
European Comparison“ (Teill 1992/1993, 
Teil II in Vorbereitung). Teil I umfaßt eine 
vergleichende „Problemskizze“ mit Blick 
auf genetische Diagnose und Beratung in 
den EU-Ländern Deutschland, Großbri- 
tannien, Frankreich und Italien. Teil Il soll 
auf weitere EU-Länder ausgedehnt wer- 
den. 


e Projekt „Menschenwürde und 
Personenschutz. Eine kritische Sichtung 
und Bewertung der Verwendung des Per- 
sonbegriffs in der neueren bioethischen 
Debatte" (gefördert durch den Stifterver- 
band der deutschen Wissenschaft). Die 
Begriffe Person und Mensch sind nicht 
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deckungsgleich. Das hat - so das Institut 
- „unübersehbare Konsequenzen für den 
Umgang mit Fragen um Leben und Tod, 
Lebensanfang und Lebensende“ Der Ge- 
danke von Menschenwürde und Men- 
schenrechten „verflüchtigt sich“ und so 
sucht man „einen angemessenen Begriff 
der Person sowie der Person- und Men- 
schenwürde". 


© Projekt „Europäisch-japanisch-ame- 
rikanischer Vergleich von Standards 
der Bioethik (zus. mit der Waseda-Uhi- 
versität Tokyo und dem Kennedy Institute 
of Ethics, Georgetown University, Wa- 
shington D.G.; in Planung) 


e Zweiter deufsch-israelischer Work- 
shop, März 1994 in Bonn: „Paradigma 
oder Regel? Zur Urteilsbildung in der 
philosophischen und der jüdischen 
Medizinethik am Beispiel der ärztlichen 
Anwendung der Humangenetik“ (zus. mit 
BM Forschung und Technologie und der 
Bar-lIlan-Universität Tel Aviv) 


© Europäisches Symposium 1994 in 
Bonn: „Prinzipien europäischer Bioethik" 
(zus. mit der FVS-Stiftung Hamburg) 


Bereich Technikfolgen- 
abschätzung 


® Projekt im Rahmen des Programms 
„Ummweltstaat“ der Daimier-Benz-Stif- 
tung: Mitwirkung im Projekt „Rechtliche 
Konsequenzen der Aufnahme des Staats- 
ziels Umweltschutz in die Verfassung“ 
(zus. mit Prof. Kloepfer, Uni Trier). Das 
Konzept einer „Langzeitverpflichtung“ will 
„Verteilungsgerechtigkeit“ herstellen und 
die Verteilung von Gütern und Zumutbar- 
keit von Belastungen regeln. 


e Forschungsstipendium mit Mitteln 
der Karl-Heinz-Beckurts-Stiftung: 
„Ethische Probleme von Keimbahn- 
manipulationen“ (zus. mit Prof. Fey, In- 
stitut für Genetik an der Uni Erlangen). 
Eingriffe in die Keimbahn sind verboten. 
Nichtsdestotrotz sollen die Argumente 
pro und kontra geprüft werden. Eine 
Zweckanaiyse soll ergeben, „welche Ein- 
griffe in die Keimbahn als gerechtfertigt 
zu akzeptieren und welche abzulehnen 
sind“, 

« Projekt zur Gentechnik bei Pflanzen 
und Mikroorganismen im Rahmen des 
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Gesamitprojekts „Natürlichkeit der Natur 
und Zumutbarkeit von Risiken“ (Förde- 
rung durch die DFG): „Natürlichkeit und 
Risiko. Gentechnik im nicht-humanen 
Bereich.“ Über den normativen Charak- 
ter der Veränderung des Begriffs „Natür- 
lichkeit“ und die „naturwissenschaftliche 
Definition des Artbegriffs“. 


® Projekt „Langzeitverantwortung“ 
(Kolleg der Daimler-Benz-Stiftung). „An 
Einzelfragen der angewandten Ethik soll 
untersucht werden, wie bestimmte Be- 
schränkungen der traditionellen Ethik 
überwunden werden können.“ 


Zitate, soweit nichtanders angegeben, ausder 
Selbstdarstellung des Institus, Born 1994. 
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SCHWERPUNKT 


Entscheidung 
zum Toten 


Der Rechtfertigung des Behandlungsabbruchs bei Wachkoma- 
Patientinnen gilt derzeit die besondere Aufmerksamkeit der euro- 
päischen Bioethik. Erika Feyerabend berichtet über eine Konfe- 


renz in Bonn. 


Am 8. und 9. Dezember fand in den 
Räumen der Wissenschaftskonferenz und 
des Stifterverbandes der deutschen Wis- 
senschaft in Bonn eine europäische Kon- 
ferenz statt. Das Institut für Wissenschaft 
und Ethik hatte in Kooperation mit dem 
King's College, London hauptsächlich 
Neurologen, Neurochirurgen, Medizin- 
rechtler, Theologen und Ethiker geladen. 
Die moralischen Fragen der Behandlung 
und Pflege von Patienten im „persistent 
vegetative state (PVS}“, von Menschen 
im Wachkoma oder appallischen Syn- 
drom, wollte man interdisziplinär verhan- 
deln. Die Konferenz ist Teil eines 
Forschungsprojektes, das von der Euro- 
päischen Union aus den Mitteln des 
Biomed I-Forschungsetats finanziert wird. 
Insgesamt 3Konferenzen mit unterschied- 
lichen Schwerpunkten sind geplant. Eine 
europäische Fragebogenaktion, deren 
Urheber das King's College ist, gehört 
ebenfalls in das erwähnte Programm. 


Schon im Vorfeld der Tagung hat es Kritik 
an Inhalt und Aufbau des Fragebogens 
gegeben. In der Bundesrepublik sind laut 
Aussagen des Instituts für Wissenschaft 
und Ethik 1.200 Bögen an Arzte verteilt 
worden, die in neurologischen Klinikab- 
teilungen arbeiten. Die öffentliche Mei- 
nungsäußerung des Institutleiters, Prof. 
Ludger Honnefelder konnte nicht über- 
zeugen: Der Fragebogen sei eine solide 
wissenschaftliche Arbeit und lediglich 
dazu erdacht, die Haltungen der Arzte 
und Ärztinnen in verschiedenen europäi- 
schen Staaten zu ermitteln. Proteste ha- 
gelte es aus den Reihen der Selbsthilfe- 
organisation ‘Schädel-Hirn-Patienten in 
Not’, engagierter Mediziner/innen sowie 
verschiedener Parteien. 


Die Fragen widmen sich zunächst den 
Problemen medizinischer Diagnostik: Ab 
wann kann ein endgültig hoffnungsloser 
Zustand beim Patienten festgestellt wer- 
den, nach 3, 6, 12 Monaten oder erst 
später? Diagnosen ziehen Handlungs- 
konsequenzen nach sich, auch in dieser 
Befragung. Im weiteren Verlauf werden 
sowohl Kriterien als auch konkrete Zeit- 
räume ‘zur Wahl’ gestellt: Wann kann die 
künstliche Ernährung {Magensonde) ent- 
fernt werden? Wann kann jede Behand- 
lung unterlassen werden, beispielsweise 


von bedrohlichen Infektionen? Ist das 
Alter des Patienten ausschlaggebend? 
Oder die Aussicht, daß der Betroffene 
lebenslang schwerbehindert sein wird, 
pflegebedürftig? Wer sollte an einer sol- 
chen Entscheidung beteiligt werden? Die 
Angehörigen? Gerichte? Sollten nationa- 
le Parlamente ein Gesetz mit entspre- 
chenden Kriterien zum Nahrungsentzug 
verabschieden? 


Man kreiert eine „Perfektionierung des 
Tötens“, konstatiert Dr. Andreas Zieger, 
Arzt und Mitarbeiter des Selbsthilfe- 
verbandes der Hirngeschädigten. Daß es 
hier um aktive Tötung schwerstkranker 
Menschen geht, wird jedoch an keiner 
Stelle ausbuchstabiert. Daß Töten durch 
Verhungernlassen gemeint ist, wird mit 
dem Vokabular eines Technikers vermie- 
den, Und daß eine gezielte Kostendämp- 
fung durch eine „höhere Form“ des Mor- 
dens anvisiert wird, bleibt ungesagt. 


Die Durchschnittszukunft 


Die anschließende Konferenz übertrafdie 
Befürchtungen, die allein der Fragebo- 
gen schon geweckt hatte. 


„Entscheidung“ war das Schlüsselwort 
des ersten Tages. Die tatsächlichen Vor- 
haben, die Taten, welche den Entschei- 
dungen folgen sollen, blieben unerwähnt. 
Die konkreten Entscheidungszeiträume 
des Fragebogens tauchten wieder auf. 
Nach 6 Monaten sei bei Koma infolge von 
Herzstillstand und anderen Ursachen im 
statistischen Durchschnitt eine Wieder- 
erlangung des Bewußtseins unwahr- 
scheinlich. Bei Schädelhimtrauma, meist 
durch einen Unfall hervorgerufen, wird 
die Hofinungslosikeit nach 12 Monaten 
Koma konstatiert. Doch Prof. Keith 
Andrews aus England relativierte diese 
Eindeutigkeiten. Allein schon die Diagno- 
se des sog. „persistent vegetative state" 
sei schwierig und in der Praxis mit vielen 
Fehlerquellen behaftet. Mehr noch, die 
Irreversibilität, die Unumkehrbarkeit des 
Krankheitszustandes kann immer nur im 
Nachhinein festgestellt, nicht aber für die 
individuelle Zukunft des leibhaftigen Pa- 
tienten vorhergesagt werden. Die Erfah- 
rungen der Angehörigen, Betroffenen und 
einiger Ärzte bestätigen die Unmöglich- 
keit einer Prognose. Aber! Die Berichte 
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von Patienten, die sich nicht an die wis- 
senschaftliche Vorhersage hielten und 
trotz minutentangen Herzstillstandes wie- 
der zu Bewußtsein kamen, z. T. ihren Be- 
ruf erneut aufnehmen konnen, verhallten 
mehr oder weniger. Der individuelle Le- 
bensweg ist eben kein Beweis gegen die 
Macht der weltweit erhobenen Fall- 
durchschnittszahlen, und ärztliches 
Tötungsrecht erfordert eben Eindeutig- 
keit. Doch was muß eigentlich wissen- 
schaftlich vereindeutigt werden? Prof. 
Dr. Karl Max Einhäuptl hat „wöchentlich 
auf der Intensivstation“ vorherzusagen, 
ob jemand „wieder zu einer Lebensquali- 
tät" finden kann, „die wir alle akzeptieren 
müssen“ oder ob „kein kommunikatives 
Leben mehr möglich ist“. Es geht um die 
Vorhersage von Lebensqualität, die nicht 
davon ausgeht, ob sich die Behandlung 
noch lohnt, sondern ob sich die Existenz 
des Patienten noch lohnt. 


Gänzliche Sicherheit der Prognose be- 
hauptete auch Prof. Einhäuptl nicht und 
erwartete eine praktikable Antwort: „Wie- 
viel falsche Entscheidungen können wir 
akzeptieren?“ Diese Frage ist rein rheto- 
risch. Auch unterhalb der anscheinend 
zwingenden Option des Verhungern- 
lassens bestimmt der statistische Durch- 
schnittswert ärztliches Handeln. Es ist 
nicht mehr die individuelle Zukunft, die 
unvorhersehbare und unberechenbare. 
Die Zukunft ist prognostisch gezähmt 
und wissenschaftlich besetzt. Behand- 
lungsversuche werden tagtäglich unter- 
lassen, Möglichkeiten bleiben ungenutzt. 
Jeder Tag und jede Stunde im Koma sind 
nicht Anlaß für neue Überlegungen, son- 
dern bestätigen das medizinische 
Zukunftsszenario. Am Ende wird herge- 
stellt, was „unvermeidlich“, objektiv der 
Fall sein sollte. 


Viel wird in den Intensivstationen „ent- 
schieden“, 40-50% aller Todesfälle auf 
diesen Stationen sind auf Behandlungs- 
abbruch zurückzuführen. Prof. Einhäuptl 
„entscheidet“, nach Literatur: „Dann muß 
ich meine ganze Politik mit den Patienten 
ändern. Solche Fälle müssen publiziert 
werden“, kommentierte er Redner, die 
über Menschen zu berichten wußten, wel- 
che trotz schlechter Vorhersage weiter- 
lebten, behindert, berufstätig, mit neuer 
Hoffnung auf eine eigene Zukunft. 


Handlungsrechte 


Die Prognose !ähmt. ‘Nur’ Pflege und 
Versorgung, Warten, das ist keine Per- 
spektive für moderne Medizin. Wer 
Schlechtes vorhersagt, der muß verhin- 
dern, der muß handeln, der muß Hand 
anlegen. Mit eindeutigen Worten beschrie- 
ben insbesondere die Vertreter und Ver- 
treterinnen des King’s College und des 
belgischen, katholischen Ethik-Zentrums 
in Löwen das Recht zum Töten. Im freien 
Spiel der utilitaristischen Ethik entwickel- 
te Pat Walsh vom Centre of Medical Law 
and Eithics „die Antwort auf unsere Fra- 
ge.“ Pat Walsh hält sich gar nicht mehr 
damit auf, ob der Entzug künstlicher Er- 
nährung zulässig, berechtigt ist. Sie eilt 
der Zukunft weit voraus. Ist dies „töten 
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oder sterben lassen“? „Die Utilitaristen 
sagen, daß diese sprachliche Unterschei- 
dung moralisches Mittelmaß ist. Das ist 
die Ansicht von Utilitaristen, aber jeder 
würde dem zustimmen, jeder Bewußte.“ 
Im bekannten, bioethischen Denkmodell 
der abstrakten Fall- und Interessen- 
konstellationen hatte die Vortragende 
zuvor entwickelt, daß das „Zerstören ei- 
nes Eigentums und einer Person mora- 
lisch unter Umständen gerechtfertigt wer- 
den (kann)“. Die Unterscheidung zwischen 
töten und sterben lassen sei dennoch 
sinnvoll. „Wenn ein Leben aufhört, ein 
wertvolles zu sein, auch wenn die Been- 
digung eines Lebens unter Umständen 
besser ist, dann ist die Beendigung bes- 
ser, wenn wir nicht involviert sind.“ Wir 
„fühlen“ uns mit dieser Unterscheidung 
besser, meint Pat Walsh. 


Prof.Dr.Paul Schotsmanns bietet eine 
andere, nicht weniger praktikable Begrün- 
dung für den „zulässigen“ Mord an. Auch 
bei ihm steht das Ergebnis schon fest, es 
ist nur eine Frage, mit welcher Begrün- 
dung man dort hingelangt. Die ersten 
Versuche im katholischen Ethikzentrum, 
über den Bezug auf Martin Buber und 
Emanuel Levinas, den Nahrungsentzug 
bei Schwerstkranken zu begründen, schei- 
terten. Verständlicherweise, die beiden 
Philosophen können beim besten Willen 
nicht so verbogen werden, daß sich der- 
artige Vordenker der Vernichtung mit de- 
ren Gedanken schmücken könnten. Mit 
dem „personalistischen Ansatz“, der mit 
„Offenheit“ geführt wurde, kam man end- 
lich zum Ziel. „Menschliches Wesen“ sei, 
„wer Beziehungen eingehen könne. Das 
kann der PVS-Patient nicht mehr. Dies 
gab uns die Möglichkeit der Integration 
vom Nahrungsentzug‘“. Im zweiten Schritt 
wurde eine „proportionalistische Begrün- 
dung“ für den herbeigeführten Hungertod 
hinzuaddiert. Die „Werteabwägung" zwi- 
schen „Familie“, ‚medizinischen Elemen- 
ten“, „Kosten der Behandlung" und das - 
prognostisch wahrscheinliche - Ergebnis 
einer medizinischen Maßnahme, können 
die Nahrungsverweigerung bei diesem 
schutzbedürftigen Patienten „als mora- 
lisch vernünftig“ begründen. 


Rederechte 


Während der Konferenz bekannten sich 
einige Vortragende, ganz persönlich. Frau 
Dr. Bettina Schöne-Seifert, die wie Lud- 
ger Honnefelder, Hans-Martin Sass und 
andere bioethisch argumentierende Theo- 
logen und Philosophen durch die Schule 
des Kennedy-Institutes of Ethics der 
Georgetown University in Washinton ge- 
gangen ist, sagte in Anwesenheit der 
vielen Angehörigen im Publikum: „Ich 
kann es nicht ertragen, von meiner Fami- 
lie gefüttert zu werden. Allgemein ist es 
menschlich verständlich, nicht jahrelang 
pflegeabhängig sein zu wollen.“ Warum 
soll man nicht darüber reden, Behand- 
lungen medizinischer wie nicht-medizini- 
scher Art nicht einzusetzen? Selbst wenn 
die Handlung „aktiv ist, warum sollte man 
das nicht unter bestimmten Bedingungen 
zulassen?" Vor kurzem wurde Frau Schö- 
ne-Seifert in den neuen Ethik-Beirat beim 
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Bundesministerium für Gesundheit beru- 
fen. Von dort aus berät sie gemeinsam 
mit Prof.Honnefelder und anderen Mini- 
ster Seehofer in gesundheitspolitischen 
und (bio)ethischen Fragen. 


Auch der Neurochirurg Prof. Dr. Hans- 
Richard Arnold vom Universitätsklinikum 
Lübeck, gab eine persönliche Stellung- 
nahme ab: „Persönlich würde ich in mein 
Testament, mein Patiententestament hin- 
einschreiben, daß ich selbst dann, wenn 
ich noch Basiskommunikation mit irgend- 
welchen Hilfsmitteln wahrnehmen könn- 
te, die aber sehr restriktiv nur zu gebrau- 
chen sind, aber der Sprache unfähig wäre, 
mein Leben nicht verlängert wünschte.“ 


Sicher, es gab noch andere Stimmen, 
auch eindeutige Stellungnahmen gegen 
den Behandlungsabbruch. Dennoch, die 
Bonner Gemengelage führt - mit und 
ohne Beteuerungen eines vorhandenen 
‘guten Willens’- direkt zur Euthanasie, 
die Redefacetten schieben sich zusam- 
men, enttabuisieren, bringen zur Spra- 
che, was zuvornnicht gesagt werden konn- 
te. Der persönliche, immerhin aber öf- 
fentlich und mit Amt und Würden ausge- 
stattete Wunsch nach dem 'Tod auf Ver- 
langen’ steht neben den bioethischen Ir- 
ritationen, daß beispielsweise Komatöse 
weder Personen seien, noch die Kriterien 
für „menschliches Leben“ erfüllten. Die 
medizinischen Prognosen einer „leidvol- 
len“, vor allem „kommunikationslosen" 
Zukunft des Patienten verweisen auf das 
neu entstandene 'Problem’ einer „Rechts- 
unsicherheit", einer „notwendigen“ 
Kriterienerarbeitung. Denk- und Hand- 
lungsoptionen, die es vorher nicht gab, 
konstituieren sich. Obwohl in Deutsch- 
land zumindest in dieser Hinsicht gar 
keine „Rechtsunsicherheit“ herrscht, lugt 
diese aus vielen Nebensätzen hervor. 
Der 216 verbietet die Tötung auf Verlan- 
gen ebenso wie die standesrechtlichen 
Vereinbarungen der deutschen Arzte- 
schaft. Wollen hier, wie der Kinderarzt 
Michael Bendtfeld aus dem Publikum 
heraus vermutete, „Menschen, die au- 
genscheinlich in der Lage sind mit 
Sprache umzugehen, sich des orwell- 
schen Prinzips befleißigen, und eine Dik- 
tion entwickeln, die zum Ziel hat, die 
Reichweite des Gedankens zu verkür- 
zen?" Dieses Gerede aber, um eine Wahl 
zwischen ‘Pflege und Töten', dieser neu- 
entdeckte Verhandlungsgegenstand, 
kann gar nicht ‘liberal’ debattiert werden, 
denn tatsächlich jede individuelle Situati- 
on wird davon betroffen sein. Diese 
„Wahl“, die unter dem Zeichen der „knap- 
pen Ressourcen" zur Pflicht zu werden 
droht, verhindert viele soziale Möglich- 
keiten, Anstrengungen, Initiativen. Die 
beeindruckenden Beiträge der Angehöri- 
gen, die über Jahre ihre Ehefrauen oder 
Ehemänner und Kinder pflegen, die der 
allgemein vorherrschenden institutionel- 
len Ignoranz zum Trotz eine humane, 
soziale Situation schaffen, werden keine 
Chance auf Besserung ihrer schwierigen 
Lage mehr haben. Viele Angehörge sind 
sozial isoliert, viele stehen vor dem finan- 
ziellen Ruin. Die ‘Lösung’, die im Dezem- 
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ber in Bonn argumentativ vorbereitet 
wurde, ist das Töten. Will man das? 


Die Sprache des Rechts 


Man will, zumindest in den katholisch- 
bioethischen und säkularen Ethikzentren 
europäischer oder us-amerikanischer Pro- 
venienz, die sich mit ihren Vertretern und 
Vertreterinnen auf den Bonner Podien 
und anderswo präsentierten und immer 
wieder Redemöglichkeiten finden. Ihre 
Argumente, ihre Rede, findet sich bereits 
in zahlreichen Gesetzen und Richtlinien 
wieder. Ihre scheinbar „liberale“ Haltung 
ist schon in die Form von Paragraphen 
gegossen und damit so festgezurrt, daß 
niemand mehr daran vorbei kann, 


Die Richtlinie der British Medical 
Association fordert Ärzte auf, nach einem 
Jahr zu überlegen, „was im besten Inter- 
esse des Patienten ist“. Gemeint ist „eine 
Entscheidung, die lebensverlängernde 
Behandlung, wie künstliche Ernährung“ 
abzubrechen. Um die Grundversorgung, 
Essen und Trinken, einstellen zu können, 
sucht man Komplizenschaft. Ärzte sollen 
- und wollen wahrscheinlich - nicht allein 
derartige „Entscheidungen“ verantworten. 
Der Behandlungsabbruch sollte „offen mit 
dem gesamten Pflegeteam", unter Be- 
rücksichtigung der (mutmaßlichen) Ein- 
stellung des Betroffenen und seiner An- 
gehörigen, diskutiert werden. Im Zeitalter 
des ‘sinnvollen Todes’ durch Organab- 
gabe wollen zukünftige Möglichkeiten 
schon in der Gegenwart überlegt sein. 
„Augenblicklich“ (at the present time - 
sic!) sollte nicht überlegt werden, diese 
Patienten als potentielle Organ- und Ge- 
webe-Spender zu nutzen. 


Auch in den Niederlanden rechtfertigt ein 
Kommittee des Health Councils solche 
Taten. Die Begründung erinnert in Wort 
und Diktion an Peter Singer und seine 
mittlerweile zahlreichen Kollegen in aller 
Welt. Nur „das biologische Substrat“ sei 
bei komatösen Patienten geblieben. Was 
die „Superstruktur menschlichen Lebens" 
ausmache, „die höheren menschlichen 
Funktionen (emotionale, kognitive, kom- 
munikative)" würden für immer verloren 
sein. Diese Patienten lebten zwar, „aber 
was vom menschlichen Leben geblieben 
ist, ist zu begrenzt, um eine künstliche 
Erhaltung als medizinisch vernünftig” er- 
scheinen zu lassen. Man wägt ab, man 
spricht über die Last der Familie, man 
fordert 'würdiges Sterben’ - durch Ver- 
hungern! Und auch im holländischen 
Regelwerk muß bereits beteuert werden, 
daß die Betroffenen nicht als Örganspen- 
der in Erwägung gezogen werden. 


Anfang der 90er Jahre haben Experten in 
Schweden und Belgien die Möglichkeit 
der Euthanasie bei Kranken, die als nicht 
„kommunikativ und kognitiv“ gelten, zu 
Papier gebracht. In Belgien waren es die 
(Dienstleistungs-)Ethiker mit „personalis- 
tischen Ansatz“ vom Zentrum für blome- 
dizinische Ethik in Löwen. Wenn das 
Erreichen der höheren Werte nicht mehr 
gegeben sei, dann entfalle auch die Ver- 
pflichtung, dieses Leben zu erhalten. Ein- 


kalkuliert wird die Möglichkeit, daß Pati- 
enten beim Nahrungsentzug Schmerzen 
empfinden können. Dies müsse ausba- 
lanciert werden mit dem ohnehin vorhan- 
denen Leiden und dem mutmaßlichen 
Willen des Betroffenen. In der Bundesre- 
publik gibt es noch keine spezielle Richt- 
linie, die den Umgang mit Komatösen 
regelt. 


Das soll sich wohl ändern. Die deutschen 
Richtlinien der Bundesärztekammer vom 
Juni 1993 zur Sterbebegleitung passen 
nicht in den europäischen Trend, ganz 
abgesehen davon, daß es sich nicht um 
Sterbende handelt. „Eine gezielte Lebens- 
verkürzung durch Eingriffe, die den Tod 
herbeiführen oder beschleunigen sollen, 
ist unzulässig und mit Strafe bedroht, 
auch dann, wenn sie auf Verlangen des 
Patienten geschieht. Die Mitwirkung des 
Arztes bei der Selbsttötung ist unärztlich.“ 


Die beschwörte „Rechtsunsicherheit“ ist 
also nichts weiter als der Versuch, der 
europäischen Rechtsangleichung auf 
höchstem biosthischen Leve! das Wort 
zu reden. 


Moderne Kostensenkung 


„Was glauben sie, wieviel PVS-Patienten 
in Bosnien wie behandelt werden? Die 
Antwort ist sehr leicht. Sie werden dort 
keinen einzigen dieser Patienten fin- 
den...Büchner hat seinem Wozzeck das 
Wort in den Mund gelegt: Wenn ich Geld 
hätt‘, hätt’ ich auch Moral. Die Ethik und 
Moral ist nicht unabhängig von den öko- 
nomischen Voraussetzungen.“, so Prof. 
Arnold während des Abschlußplenums. 
In Deutschland herrscht kein Krieg, zu- 
mindest nicht wie in Bosnien. Obwohl ich 
zunehmend den Eindruck bekomme, daß 
es um eine ‘Kriegsführung’ im Innern 
dieser Gesellschaft geht, um eine Art 
Krieg gegen „Unbrauchbare“, gegen 
„Unwerte“- wenngleich die Begriffe selbst 
nicht gefallen sind. Es geht um jene, die 
sich nicht mehr äußern können, um jene, 
die eine wissenschaftlich nachgewiese- 
ne Chancenlosigkeit zugeschrieben be- 
kommen. Vor allem geht es um den Kran- 
ken als ‘sozialen Kostenfaktor’- in Zeiten 
‘knapper Ressourcen’. Die Pflege- 
wissenschaftlerin Christel Bienstein pro- 
gnostiziert zu Recht und mit Weitsicht: 
„Unsere Entscheidungen betreffen dem- 
nächst ...auch..Verwirrtse und Demente. 
.„.Wir entscheiden auch darüber, was 
machen wir mit diesen Menschen, wenn 
sie dement sind, wenn sie das nicht mehr 
können, was wir für nützlich, für fähig 
halten. ..Wenn wir uns gegen Sonden- 
kost entscheiden, oder wenn wir sagen, 
das geben wir jetzt frei, das kann alles 
völlig frei diskutiert werden, dann geht es 
fast um die Schließung ganzer Pflegehei- 
me. Es gibt inzwischen in Deutschland 
ganze Pflegeheime, die nur mit appal- 
lischen Patienten bestückt sind. Das hie- 
ße, die Heime würden alle geschlossen, 
weil die alle sterben dürften.“ 


Daß solche Entwicklungen, wenn nicht 
gar intendiert, so doch in Kauf genom- 
men werden, fügt sich nahtlos in die 


öffentliche und politische Debatte um 
Pflegeversicherung und Krankenhaus- 
finanzierung. Ein {hergestellter) Sach- 
zwang zur Kostensenkung bestimmt die 
Rede - und die Praxis: „Im Vorfeld der 
gesetzgeberischen Initiativen ist vornehm- 
lich von Universitätskliniken, ich nenne 
Köln und Münster, die Ansicht vertreten 
worden, daß teure Patienten wie 
appallische, Aids-Patienten, onkolo- 
gische, hämatologische Patienten nicht 
mehr aufgenommen und behandelt wer- 
den sollten.", so Hans-Joachim Doerfert 
von der Caritas Trägergesellschaft. 


Die Forderungen des Selbsthilfeverban- 
des nach mehr Pflege, nach mehr 
Rehabilitationsplätzen, nach mehr Un- 
terstützung, nehmen sich neben solchen 
Kostenabwägungen fast hoffnungslos 
anachronistisch aus. Die juristische Rede 
verstärkt die bioethischen Argumentatio- 
nen. Prof. Albin Eser vom Max Planck 
Institut für Ausländisches und Internatio- 
nales Strafrecht, fragt nach den Zumut- 
barkeiten für Angehörige und zukünftige 
Generationen und fordert Kriterien für 
das Versagen von Hilfestellungen, damit 
alles nach Recht und Ordnung geregelt 
wird. All dies verbindet sich mit der poli- 
tisch gewollten Kostensenkung, gerade 
im Bereich der Grundversorgung, Pflege 
und Hilfe für chronisch Kranke und for- 
miert sich zum Sachzwang. Forschung 
an Universitätskliniken, patentfähige 
Wirkstoff-Entwicklung, große klinische 
Medikamentenversuche, Transplan- 
tationsmedizin und andere „produktive“ 
Medizin-Sparten, die internationale Kon- 
kurrenzfähigkeit und allgemeinen Er- 
kenntnisgewinn versprechen, werden aus 
Drittmitteltöpfen, Forschungsetats und 
Industrie finanziert. Auch die internatio- 
nale Rechtsprechung in diesem Bereich 
gibt Befürchtungen Nahrung, daß Kranke 
entweder als „verbesserungsfähig“ und/ 
oder als „beforschbar“ zu gelten haben 
und, ist dies nicht der Fall, um ihr Leib 
und Leben fürchten müssen. In Irland 
hatte der Oberste Gerichtshof per Be- 
schluß erlaubt, bei einer 45jährigen Frau, 
die seit zwei Jahrzehnten im Koma liegt, 
die Magensonde zu entfernen. Die Ange- 
hörigen und Richter waren sich einig. Es 
handelte sich um einen Fall von sog. 
„nearly persistant vegetative state" (ei- 
nem beinahe irreversiblem Koma). Die 
Pflegekräfte hatten Reaktionen bei die- 
ser Frau erfahren und waren strikt gegen 
die richterliche Anordnung, deshalb schu- 
fen Richter den neuen Begriff, der einmal 
mehr deutlich macht, daß 


die schiefe Bahn längst beschritten ist. 
Die historische Erfahrung dieses Jahr- 
hunderts wird auf dem Müllberg der Ge- 
schichte entsorgt. Der Krieg gegen „chro- 
nisch Kranke“, gegen „Unheilbare“ kann 
seine ersten ‘'vorsichtigen' Gefechte auch 
in Deutschland wieder führen. 


ErıkA FEYERABEND 
BioSkop 
Forum zur Beobachtung der 
Biowissenschaften 
c/o Grendplatz 4, 45276 Essen 
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Inden Wahrscheinlichkeitsrechnungen der Bioethikkommen 
sie nicht vor: Schädel-Hirn-Verletzte, die allen ärztlichen Vor- 
aussagen zum Trotz wieder aus dem Koma erwacht sind. 


Hartmuts Zimmer liegt nach hinten raus 
im Wintergarten. Hier steht sein Compu- 
ter, im Regal sind die Modellautos aufge- 
reiht, die er allein mit der linken Hand 
gebaut hat, die rechte ist noch immer von 
spastischen Lähmungen verkrampft. An 
der Stange, die in den Fußboden einge- 
lassen ist, hat er seine ersten Gehversu- 
che gemacht. Heute kann Hartmut 
Deharde - gestützt auf einen Vierpunkt- 
stock - wieder laufen. Seine Ärzte hatten 
das nie für möglich gehalten, sie hatten 
ihn längst aufgegeben. 


Es war der 26. Mai 1989, ais Hartmut 
Deharde in sein Unglück raste. Damals 
kommt er, kurz vor seiner Prüfung zum 
Elektroinstallateur-Meister, mit seinem 
Wagen im niedersächsischen Theding- 
hausen von der Straße ab und prallt 
frontal gegen eine mächtige Pappel. Ein 
Ehepaar am Unfallort leistet sofort Erste 
Hilfe. Mit dem Hubschrauber fliegt man 
den Schwerverletzten ins Krankenhaus 
nach Bremen. Dort diagnostizieren die 
Arzte ein Schädel-Hirn-Trauma dritten 
Grades. Sie machen den Eltern, Heinz 
und Lisa Deharde, keine Hoffnung mehr. 
„Immer und immer wieder sagten uns die 
Arzte, daß er sterben wird und daß wir 
uns damit abfinden müßten“, erinnern 
sich Hartmuts Eltern. „Schließlich ist uns 
das zuviel geworden, und wir haben den 
Arzten gesagt, sie sollten uns damit zu- 
trieden lassen. Wir wollten doch unserem 
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Sohn die Kraft geben und ihn nicht darauf 
vorbereiten, daß er in die Kiste kommt.“ 


Tag für Tag sitzt Lisa Deharde am Bett 
ihres bewußtlosen Sohnes, streichelt ihn 
und spricht ihm Mut zu. Gerade frühzeiti- 
ge, intensive Zuwendung entscheidet mit 
darüber, ob Koma-Patienten jemals wie- 
der erwachen. Auch im Koma sind Men- 
schen durch ihre lebendigen Körper und 
Sinne mit ihrer Umgebung und anderen 
Menschen verbunden, berichtet der 
Neurochirurg Andreas Zieger, der enga- 
giert für eine aktivierende Therapie Schä- 
del-Hirn-verletzter Patienten eintritt. „Die 
zwischenmenschliche Kommunikation 
und die sozialen Zeichen der Hoffnung”, 
schreibt er in einer Broschüre für Ange- 
hörige, „sind für den Überlebenswillen 
der Betroffenen und für den Erfolg der 
Behandlung und Rehabilitation von gro- 
Ber Bedeutung. „Negative Reize, wie 
Kneifen und Schütteln und die fremde, oft 
menschenleere Atmosphäre im Kranken- 
haus könnten die Patienten dagegen als 
Bedrohung empfinden - mit der Folge, 
daß sie sich noch tiefer in ihren „Dornrös- 
chenschlaf" zurückzögen. 


In der Zeit des bangen Wärtens war Lisa 
Deharde oft tief verzweifelt. „Wenn ich 
von der Klinik nach Hause kam“, erzählt 
sie, „nabe ich die Tür zum Garten 
aufgerisssen und rausgeschrien: Bitte lie- 
ber Gott, mach mein Kind wieder ge- 
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sund!“ Endlich, nach drei Monaten schlägt 
der schon Totgesagte die Augen auf. Man 
verlegt ihn in die Reha-Klinik nach Hes- 
sisch-Oldendorf. Doch dort bessert sich 
sein Zustand kaum. Weil es die Patienteri 
angeblich ablenken würde, dürfen die 
Eltern kein einziges Mal an den Therapie- 
stunden teilnehmen, obgleich man an- 
dernorts gerade auf die aktive Mitarbeit 
der Angehörigen baut. Ein Sprachtraining 
findet nicht statt, Nach eineinhalb Jahren 
weigert sich die Klinik, Hartmut länger 
dazubehalten. „Ich muß hier Platz schaf- 
fen“, dieser Satz des verantwortlichen 
Arztes klingt Dehardes noch heute in den 
Ohren. Sie sollen ihren Sohn in ein Heim 
geben, empfiehlt der Arzt. Weitere Reha- 
Maßnahmen seien für ihn als 100-pro- 
zentigen Pflegefall überflüssig. Dennoch 
nehmen die Eltern Hartmut zu sich nach 
Hause. Sie bauen ihre Wohnung behin- 
dertengerecht um, organisieren Kranken- 
gymnastik, Sprach- und Arbeitstherapie. 
Nach und nach lernt er, wieder zu spre- 
chen und zu laufen, Bis heute macht er 
Fortschritte - wenn auch nicht mehr so 
rasch wie am Anfang. Sein Lebensmut 
und sein Trotz haben gesiegt Über Resi- 
gnation und das Totsagen durch die Me- 
dizin, und darauf ist Hartmut Deharde 
stolz. „Immer wenn ich gespürt habe, daß 
sie mich aufgeben wollten“, erzählt er, 
„habe ich mir gesagt: Jetzt erst recht.“ Als 
er voreiniger Zeitnoch mal zu Besuch auf 
der Intensivstation war, war das Pflege- 
personal total überrascht und begeistert, 
daß er sich so toll gemacht hat. „Das war 
eine Bestätigung für mich“, freut er sich, 
„ein Gefühl, als würde mir jemand auf die 
Schulter klopfen.“ 
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Doch Zuspruch und Unterstützung fehlen 
den meisten Koma-Patienten. Ihre 
Versorgungssituation ist miserabel. Jähr- 
lich fallen in Deutschland rund 3000 Men- 
schen ins Koma - meist nach Verkehrs- 
oder Sportunfällen. Allein für ihre Früh- 
rehabilitation fehlen nach Schätzungen 
der Bundesregierung hierzulande minde- 
stens 2.200 Betten. Die Kränkungen der 
ohnehin schwer Verletzten beginnen im 
Krankenhaus, wo sie in die Hinterzimmer 
abgeschoben werden und setzen sich 
später im Alltag selbst im engsten Be- 
kanntenkreis fort. „Früher“, erzählt Hart- 
mut, „stand hier ständig einer auf der 
Matte und hat gefragt: Harti, kannst Du 
mir mal helfen? Heute ist mir nur ein 
einziger Freund geblieben, alle anderen 
haben sich zurückgezogen." 


Manchmal wundern sich Dehardes, wie 
sie über sich selbst hinausgewachsen 
sind. „Den Mut muß man sich dabei sel- 
ber machen“, wissen sie aus Erfahrung. 
Allein mußten sie mit herben Rückschlä- 
gen fertig werden. Im Frühjahr mußte 


eine Medikamentenpum- 
pe, die Hartmut unter die 
Bauchdecke implantiert 
worden war, gewechselt 
werden. Als der Arzt sie 
auffüllen wollte, ist ein 
Überdruck entstanden 
und Hartmut bekam eine 
Überdosis des Medika- 
mentes ab. Darauf fieler 
wieder ins Koma. Für die 
Eltern ein Schock. Plötz- 
lich standen alle Bemü- 
hungen wieder in Frage. 
Wieder Ungewißheit, 
wann und in welchem 
Zustand Hartmut aufwa- 
chen würde. Nach vier Tagen kam er zu 
Bewußtsein und erholte sich rasch. Die 
Medikamentenpumpe wurde mittlerweile 
entfernt; heute schluckt Hartmut wieder 
Tabletten, um die Spastiken, die seinen 
rechten Arm verkrampfen, zu mildern. 
Dehardes erzählen von ihrer Odyssee, 
verbittert sind sie nicht. 


Eine Besserung der Versorgung von 
Koma-Patienten ist jedoch nicht in Sicht. 
Im Gegenteil: Ein europäisches For- 
schungsprojekt, an dem sich auch das 
Bonner Institut für Wissenschaft undEEthik 
beteiligt, gibt Anlaß zu einer unsäglichen 
Befürchtung: Dem Totsagen von Koma- 
Patienten könnte bald ihre aktive Tötung 
folgen (siehe dazu den Bericht von Erika 
Feyerabend in diesem Heft, d. Red). Die 
Philosophen befragen Ärzte danach, ob 
sie es für angemessen halten, Koma- 
Patienten die Magensonde zu entfernen, 
sprich sie verhungern zu lassen - ein 
Vorgehen, das in Deutschland strafrecht- 
lich verboten ist. „Wenn man jemandem 
die Nahrung entzieht“, beschreibt Hart- 


Bioethik-Konvention 
- und kein Ende 


Aufschluß über die demokratische Sub- 
stanz des Europarates geben die jüng- 
sten Meldungen zur Bioethik-Konventi- 
on. Demnach plant der Lenkungsaus- 
schuß, die Änderungswünsche der par- 
lamentarischen Versammlung schlicht- 
weg zu ignorieren und der Konvention 
lediglich ein informelles „Papier“ beizu- 
fügen, das darauf Bezug nimmt. Dies 
bedeutet, daß auch in der Schluß- 
fassung Embryonenforschung, „fremd- 
nützige Eingriffe” an einwilligungs- 
unfähigen Personen und die Weiterga- 
be von genetischen Testergebnissen 
erlaubt sein werden und die Keimbahn- 
manipulation nicht kategorisch verbo- 
ten wird. Dies bestätigte der dänische 
Minister Petersen. 

Dagegen werden nach seinen Worten 
die „Instruktionen“ des Ministerkomi- 
tees, in dem die Außenminister der 


Mitgliedsstaaten vertreten sind, „sorg- 
faltig berücksichtigt". Dies läßt darauf 
schließen, daß der Lenkungsausschuß 
lediglich ausführendes Organ ist und 
der von ihm vorgelegte Horrorkatalog 
den Willen der europäischen Regierun- 
gen widerspiegelt. 

Interne Sitzungsprotokolle des Len- 
kungsausschusses belegen, daß von 
Seiten der Regierungen die Keimbahn- 
manipulation als eugenische Maßnah- 
me ausdrücklich gewünscht wird. Der 
finnische Vertreter forderte die Zulas- 
sung der Keimbahnforschung, „die dar- 
auf abzielt, eine schwerwiegende gene- 
tische Krankheit zu heilen oder zu ver- 
hüten“ und berief sich dabei auf ent- 
sprechende Stellungnahmen verschie- 
dener europäischer Regierungen. 
Ebenfalls aus einem Sitzungsprotokoll 
gehthervor, daß derLenkungsausschuß 


muts Vater, „leitet man damit ein langsa- 
mes Siechtum ein, Der Körper hungert 
aus und geht zugrunde. Es kann doch 
nicht sein, daß über einen wehrlosen 
Menschen entschieden wird: Du mußt 
sterben." Hartmut Deharde ist es unbe- 
greiflich, daß über das Lebensrecht von 
Koma-Patienten überhaupt diskutiert 
wird. „Ich finde das grausam, wenn man 
einfach die Maschine abstellt. Das ist in 
meinen Augen brutaler vorsätzlicher 
Mord.“ Seine langsam, konzentriert ge- 
sprochenen Worte gehen unter die Haut. 
Wut, Trotz und Zynismus mischen sich 
ineinander. „Springt doch selber in die 
Kistel", sagt er an die Adresse der Ethiker 
und Mediziner, die erwägen, Koma-Pati- 
enten zu töten. „Man wird da ganz schön 
kalt, wenn solche Themen auf den Tisch 
kommen.“ 


UTE BERTRAND, BREMEN 


‚Kontakt 
und Information: 


Selbsthilfeverband | 
„Schädel-Hirnpatienten in Not e.V.“ 

Bayreuther Str. 33, 92224 Amberg | 
Tel.: (09621) 636 66 | 
Notruftelefon: (09621) 648 00 | 


Andreas Zieger: Informationen und Hin- 
weise für Angehörige von Schädel-Hirn- 
Verletzten und Menschen im Koma und 
appallischen Syndrom. 1995 (Broschü- 
re'im Eigenverlag, 5 DM; Bezug: Nord- | 
west-Krankenhäus Sanderbusch. Neu- 

rochirurgische Klinik, 26452 Sande) | 


| 


in einer Probeabstimmung das Verbot 
der fremdnützigen Embryonenfor- 
schung mit klarer Mehrheit ablehnte. 


Auch die weltweite Bioethik-Konventi- 
on der UNESCO soll offenbar auf ähn- 
liche Weise durchgepeitscht werden 
wie im Europarat. Während zunächst 
von einer breiten öffentlichen Diskussi- 
on die Rede war, soll der Entwurf des 
UNESCO-Bioethik-Komitees nun in 
„Regierungsgesprächen“ behandelt und 
auf einer Generalkonferenz der UNES- 
CO - bestehend aus Regierungsvertre- 
tern - verabschiedet werden. 

Quelle: Mitteilungen der „Internationalen 
Initiative gegen die Bioethik-Konventlon 
des Europarats und das bioethische Netz- 
werk“ 


Der neueste Entwurf für eine euro- 
päische Bioethik-Konvention kann 
unter folgender Anschrift angefor- 
dert werden: 


Zentralvertrieb des 
Diakonischen Werkes der EKD 
Karlsruher Straße 11 

70771 Echterdingen 

Tel.: 0711/79800-5 bzw. -6 
Fax: 0711/ 7977502 


Der Nürnberger Ärzteprozeß 
und die ärztliche Ethik 


Zur Erinnerung an den Prozeßbeginn vor 50 Jahren 


Wenn in Deutschland heute über die Zu- 
lässigkeit medizinischer Experimente an 
Menschen, über Sterbehilfe und Eutha- 
nasie debattiert wird, dann wird häufig 
auf die Menschenversuche und die Er- 
mordung angeblich „unwerten Lebens“ 
im Dritten Reich verwiesen, um die Be- 
rechtigung einer derart erweiterten ärztli- 
chen Entscheidungsmacht in Zweifel zu 
ziehen. Dieser historische Vergleich 
drängt sich zurecht auf, denn gerade 
diese Verfügungsmacht über Menschen 
wurde im Nürnberger Arzteprozeß gegen 
führende Mediziner des Dritten Reiches 
unter Anklage gestellt und mit der Formu- 
lierung des sogenannten Nürnberger 
Arztekodex der Versuch unternommen, 
Kranke und Behinderte vor dem Zugriff 
einer allmächtigen Medizin zu schützen. 
1996 jährt sich der Beginn dieses Prozes- 
ses zum fünfzigsten Mal. Grund genug, 
sich zu erinnern, ob der Kodex damals 
wie heute seine Gültigkeit bewiesen hat. 


Der Prozeß und seine Be- 
deutung in der (wissen- 
schaftlichen) Öffentlich- 
keit 


Am 9. Dezember 1946 begann der Nürn- 
berger Ärzteprozeß vor dem amerikani- 


nz - 
Die Angeklagten des Nürnberger Ärzteprozesses, von links: 1. Reihe: Karl Brandt, Siegfried Handloser, Paul Rostock, 
Oskar Schröder, Karl Genzen, Karl Gebhardt, Kurt Blome, Joachim Mrugowsky, Rudolf Brandt, Helmut Poppendick, 
Wolfram Sievers. 2. Reihe: Gerhard Rose, Siegfried Ruff, Viktor Brack, Hans Wolfgang Romberg, Hermann Becker- 
Freysing, Georg August Weltz, Konrad Schäfer, Waldemar Hoven, Wilhelm Beigiböck, Adolf Pokorny, Hertha Oberheuser, 
Fritz Fischer 


schen Militärgericht Nr. 1. Angeklagt wur- 
den 23führende SS-Arzte, Wissenschaft- 
ler und Verwaltungsbeamte wegen Ver- 
schwörung, Kriegsverbrechen, Verbre- 
chen gegen die Menschlichkeit und Mit- 
gliedschaft in einer verbrecherischen Or- 
ganisation. Bis zum 19. Juli 1947 dauerte 
das Gerichtsverfahren mit der Zeugen- 
vernehmung, Beweisaufnahme und den 
Plädoyers der Anklagebehörde und Ver- 
teidiger. Am 20. August 1947 wurde 
schließlich das Urteil verkündet. Danach 
wurden sieben Angeklagte zum Tode 
durch den Strang, fünf zu lebenslanger, 
zwei zu zwanzigjähriger, je einer zu fünf- 
zehn- und zehnjähriger Haft verurteilt und 
sieben Angeklagte freigesprochen (siehe 
Kasten). 


Die Wirkung des Prozesses in Richtung 
einerkritischen Reflexion des Geschehens 
während des Dritten Reiches hingegen 
war begrenzt. Zum einen lag dies an der 
Anzahl der vor Gericht angeklagten Arz- 
te. Obwohl selbst nach Einschätzung der 
Arbeitsgemeinschaft der westdeutschen 
Arztekammern 350 voninsgesamt 90.000 
tätigen Ärzten während des Dritten Rei- 
ches in Medizinverbrechen verstrickt wa- 
ren, relativierte die Standesorganisation 
der deutschen Arzte das Ausmaß der 
Verbrechen. „Nach Beendigung des Nürn- 
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berger Prozesses und der meisten ande- 
ren gleichartigen Einzelprozesse kann die 
deutsche Ärzteschaft feststellen, daß nur 
ein verschwindend geringer Teil der 
Standesangehörigen die Gebote der 
Menschlichkeit und der ärztlichen Sitte 
verletzt hat.“ 


Die zitierten Ausführungen der westdeut- 
schen Arztekammern stammen vom März 
1949. Sie sind Resultat des Berichts, der 
unter dem Titel „Diktat der Menschenver- 
achtung“ von Alexander Mitscherlich und 
Fred Mielke als Beobachter des Nürnber- 
ger Prozesses noch vor Abschluß des 
Prozesses den Arzten vorgelegt wurde, 
Der Bericht löste heftige Reaktionen aus. 
So versuchten einzelne Ärzte, die in der 
Dokumentation erwähnt, aber gerichtlich 
nicht belangt wurden, die Verbreitung der 
Broschüre zu verhindern. Insbesondere 
Prof, Rein, damals Dekan der größten 
deutschen Universität in Göttingen und 
während des Krieges Mitglied der Deut- 
schen Akademie für Luftfahrtforschung, 
machte sich zum Sprecher derer, die die 
Veröffentlichung der Mitscherlich/Mielke- 
Broschüre verhindern wollten. In verschie- 
denen Ausgaben der Göttinger Universi- 
tätszeitung im Verlauf der Jahre 1947/48 
griffen Rein und andere Ärzte Mitscherlich 
an und forderten, teils mit juristischer 
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Schützenhilfe, erfolglos die Streichung 
einzelner Passagen in der Prozeß- 
dokumentation. 


Obwohl die medizinkritische Intention der 
Dokumentation erhalten blieb, blieb sie 
einem potentiell interessierten Publikum 
zur Einsicht entzogen. Zwar hatte der 51. 
Deutsche Ärztetag vom 16. Oktober 1948 
beschlossen, eine überarbeitete Fassung 
der Broschüre „Diktat der Menschenver- 
achtung“ unter dem Titel „Wissenschaft 
ohne Menschlichkeit“ in einer Auflage 
von 10.000 Exemplaren unter den deut- 
schen Ärzten zu verteilen. Eine Reso- 
nanz auf diese Neuauflage gab es aber 
nicht. Im Vorwort der 1960 erschienenen 
Ausgabe unter dem heute bekannten Ti- 
tel „Medizin ohne Menschlichkeit“ 
resümmiert Alexander Mitscherlich rück- 
blickend über die zweite Auflage der Do- 
kumentation“: „Im Gegensatz zum ‘Diktat 
der Menschenverachtung’ blieb jetzt die 
Wirkung völlig aus. Nahezu nirgends 
wurde das Buch bekannt, keine Rezen- 
sionen, keine Zuschriften aus dem Leser- 
kreis; unter den Menschen, mit denen wir 


in den nächsten zehn Jahren zusammen- 
trafen, keiner, der das Buch kannte. Es 
war und blieb ein Rätsel - als ob das Buch 
nie erschienen wäre.“ 


Im Gegenteil führte das Buch „Wissen- 
schaft ohne Menschlichkeit" zur Weiß- 
wäsche deutscher Mediziner von ihren 
nationalsozialistischen Verbrechen. Auf- 
grund dieser Veröffentlichung beschloß 
der Weltärztebund, die deutschen Medi- 
ziner wieder in ihre Reihen aufzunehmen, 
weil er zu der Einschätzung gekommen 
war, die deutschen Ärzteorganisationen 
hätten sich von den nationalsozialisti- 
schen Medizinverbrechen distanziert. 


Die „Action Paperclip“ 


Begrenzt wurde die Wirkung des Prozes- 
ses im Sinne einer humanistischen Ori- 
entierung der naturwissenschaftlichen 
Medizin aber auch durch die alliierten 
Sieger selbst. Unmittelbar nach Kriegs- 
ende führte der amerikanische Geheim- 
dienst die sogenannte „Action Paperclip“ 
(Büroklammer) durch, bei der bis 1946 
einige 10.000 Tonnen Dokumente mit 


Aus dem Urteil des 1. Amerikanischen Militärgerichts- 
hofes vom 20. August 1947 in Nürnberg 


Verurteilt zum Tode durch den Strang: 


Viktor Brack, Oberdienstleiter in der Kanzlei des Führers 

Prof. Dr. med. Karl Brandt, Reichskommissar für das Sanitäts- und Gesundheitswesen 
Dr. jur. Rudolf Brandt, Persönlicher Referent des Reichsführers SS 

Prof. Dr.med. Karl Gebhardt, Oberster Klinikerbeim Reichsarzt$S, Präsident des Deutschen | 


Roten Kreuzes 


Dr. med. Waldemar Hoven, Lagerarztim KL Buchenwald 
Prof. Dr. med. Joachim Mrugowsky, Chef des Hygiene-Instituts der Waffen-SS 


Wolfram Sievers, General-Sekretär der Gesellschaft Ahnenerbe, Direktor des Instituts für 


wehrwissenschaftlichen Zweckforschung 


Verurtellt zulebenslanger Haft: 


Dr. med. Fritz Fischer, Assistenzartzt derHeilanstalt Hohentychen 

Dr. med. Karl Genzen, Chef des Sanitätswesens der Waffen-SS 

Prof. Dr. med. Siegfried Handloser, Chefdes Wehrmachtssanitätswesens 

Prof. Dr.med. Gerhard Rose, Chef der Abteilung fürtropische Medizin am Robert Koch Institut 
Prof. Dr. med Oskar Schröder, Chef des Sanitätswesens der Luftwaffe 


Verurteilt zu zwanzig Jahre Haft: 


ziers der Luftwaffe 


Verurteilt zu fünfzehn Jahren Haft: 


Verurteilt zu zehn Jahren Haft: 


Freigesprochen: 


Luftfahrt 


Dr. med. Hertha Öberheuser, Lagerärztin imKL Ravensbrück 


Prof. Dr. med. Wilhelm Beiglböck, Oberarzt der 1. Medizin. Univ.Klinik in Wien 


Dr. med. Helmut Poppendick, Leitender Arzt im SS-Rasse- und Siedlungshauptamt 


Dr. med. Kurt Blome, Stellvertreter des Reichsgesundheitsführers 
Dr. med. Adolf Pokorny, Facharzt für Haut- und Geschlechtskrankheiten 
Dr. med. Hans Wolfgang Romberg, Abteilungsleiter an der Deutschen Versuchsanstalt für 


Prof. Dr. med. Paul Rostock, Direktor der Chirurgischen Univ.-Klinik; Berlin 


Dr. med. Siegfried Ruff, Direktor des Fliegermedizinischen Instituts derDeutschen Versuchs- 


anstalt für Luftfahrt 


Dr. med. Konrad Schäfer, Assistentam Chemo-therapeutischen Laboratorium der Schering 


AG 


| 
| 


Dr. med, Hermann Becker-Freysing, Referentfür Luftfahrtmedizin im Amte des Sanitätsoffi- | 


Forschungsprotokollen, -berichten etc.in 
die USA zur Auswertung geschafft wur- 
den. Ein Grund für diese Aktion war durch 
die Situation des kalten Krieges motiviert 
- also den Sowjets den Zugriff auf For- 
schungsergebnisse zu nehmen. Ein an- 
deres Motiv war die Ergänzung des Wis- 
sens der US-amerikanischen Wissen- 
schaftskomplexes. Besonderes Interes- 
se zeigten die Amerikaner an den For- 
schungsergebnissen, die deutsche Medi- 
ziner in Dachau erzielt hatten. Dort wur- 
den an KZ-Häftlingen Unterkühlungs- 
versuche vorgenommen. Die deutschen 
Luftfahrtmediziner wollten erfahren, wie 
lange Menschen im kalten Wasser über- 
lebten, um entscheiden zu können, wie 
lange man im Kriegsfall nach Luftwaffen- 
piloten suchen sollte, die über dem Meer 
abgeschossen wurden. Für die Amerika- 
ner waren diese Ergebnisse für die Ent- 
wicklung ihres Raumfahrtprogramms in- 
teressant und es kann aus heutiger Sicht 
konstatiert werden, daß diese Technolo- 
gie ohne die NS-Menschenversuchenicht 
den Aufschwung hätte nehmen können, 
die sie in der Nachkriegszeit genommen 
hat. 


Für die Durchführung des Nürnberger 
Arzteprozesses war die „Action Paper- 
clip“ insofern relevant, weil dadurch dem 
Gericht wichtiges Beweismateriat für die 
Überführung der Angeklagten entzogen 
wurde. 


Der Nürnberger Ärzte- 
kodex damals ... 


Jenseits der wissenschaftlichen Verwer- 
tungder NS-Forschungsergebnisse in der 
Nachkriegszeit setzte das Nürnberger 
Gericht mit dem sogenannten Nürnber- 
ger Arztekodex Maßstäbe bei der Bewer- 
tung ärztlicher Heilpraxis und medizini- 
scher Forschung. Der Wert des Kodex 
lag darin, daß er erste menschenrechtliche 
Garantien zum Schutz der Versuchsper- 
sonen gegenüber der medizinischen For- 
schung festlegte. Im einzelnen regelte er 
sinngemäß: 


1. Die freiwillige Zustimmung der Ver- 
suchsperson ist ohne Ausnahme unbe- 
dingt erforderlich. 


2. Der Versuch muß fruchtbare Ergebnis- 
se für das Wohl der Gesellschaft erwar- 
ten lassen, die durch andere Forschungs- 
mittel oder -methoden nicht zu erhalten 
sind. 


3. Das Experiment muß so geplant wer- 
den, daß auf vorhandene Kenntnisse (z.B. 
Tierversuche) aufgebaut werden kann. 


4. Der Versuch muß so durchgeführt 
werden, daß alle unnötigen Leiden und 
Verletzungen vermieden werden. 


5. Es darf kein Versuch durchgeführt wer- 
den, wenn bei Versuchsbeginn feststeht, 
daß er den Tod oder dauerhafte Vertet- 
zungen der Versuchsperson zur Folge 
hat. 


6. Ein Experiment darf nicht durchgeführt 
werden, wenn die mögliche Gefährdung 
der Versuchsperson eine bestimmte Gren- 
ze überschreitet. 
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7. Es sind angemessene Vorkehrungen 
zu treffen, um die Versuchsperson bei der 
Durchführung des Experiments zu schüt- 
zen. 


8. Der Versuch darf nur von wissenschaft- 
lich geschultem Personal durchgeführt 
werden. 


9. Der Versuchsperson bleibt es freige- 
stellt, das Experiment jederzeit zu been- 
den. 


10. Der Versuchsleiter muß jederzeit be- 
reit sein, das Experiment abzubrechen, 
wenn sich herausstellt, daß ernsthafte 
Gefährdungen oder Nachteile für die Ver- 
suchsperson zu erwarten sind. 


Die Schwächen des Kodex beim Schutz 
der Versuchspersonen zeigen sich deut- 
lich. Hier seien nur einige Fragen ange- 
merkt: Was besagt die Freiwilligkeit bei 
der Zustimmung der Versuchsperson in 
Punkt eins? Können nicht auch Geld- 
leistungen einen Menschen in extremer 
Armut zur „freiwilligen“ Einwilligung be- 
wirken? Erinnert nicht die Rede von den 
fruchtbaren Ergebnisse zum Wohle der 
Gesellschaft in Punkt zwei an die Spra- 
che vom „beträchtlichen Nutzen“ für die 
Gesellschaft, wie sie in Artikel 16 Absatz 
1 des im September 1995 vorgelegten 
Entwurfs für eine europäische Bioetik- 
Konvention verwendet wird? Nach die- 
sem Artikel sollen nämlich Menschen in 
Forschungsprojekte einbezogen werden, 
die nicht in der Lage sind, eine Einwilli- 
gung zu geben. Was bedeutet die Ver- 
meidung „unnötiger Leiden und Verlet- 
zungen“ bei der Durchführung eines Ex- 
periments unter Punkt vier? Soll es er- 
laubt sein und von der Versuchsperson 
akzeptiert werden, wenn eventuelle Lei- 
den im Verlauf des Experiments nach 
Ansicht der Arzte nötig sind? Was besagt 
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die Regelung unter Punkt acht, daß der 
Versuch nur von wissenschaftlich ge- 
schultem Personal durchgeführt werden 
solle? Waren es nicht auch im Dritten 
Reich Wissenschaftler, die Verbrechen 
begangen hatten, und die damit gezeigt 
hatten, daß die wissenschaftliche Ratio- 
nalität nicht vor Gewaltanwendung, Ver- 
stümmelung und Mord an Versuchsper- 
sonen schützte? 


„. und die Entwicklung 
danach 


Trotz der zum Teil günstigen Regelungen 
für die Wissenschaft ging den Forschern 
der Nürnberger Kodex nicht weit genug. 
Sie fürchteten, unter den Maßstäben des 
Nürnberger Gerichts nicht genügend Ver- 
suchspersonen zu bekommen. Deshalb 
waren sie seit dem Prozeß darum be- 
müht, die Regeln des Kodex aufzuwei- 
chen. Schon 1956 führte der Bundesge- 
richtshof in einem Grundsatzurtil die 
Unterscheidung zwischen Heilungs- 
versuch und wissenschaftlichem Experi- 
ment wieder ein und machte nur für das 
Experiment die strengen Zustimmungs- 
regeln der Versuchsperson verbindlich. 


Ähnliche Tendenzen lassen sich auch 
international feststellen. In der 1964 vom 
Weltärztebund verabschiedeten Dekla- 
ration von Helsinki über die klinische 
Forschung wurde sowoehl für den Heil- 
versuch als auch für das wissenschaftli- 
che Experiment die ersatzweise Einwilli- 
gung eines rechtmäßigen Vertreters ge- 
fordert. In der 1975 in Tokyo revidierten 
Fassung der Helsinki-Deklaration wurde 
schließlich der Katalog der Gruppen von 
Versuchspersonen erneut erweitert. Un- 
ter Punkt 11 der allgemeinen Grundsät- 
ze sollte es nun möglich sein, auch Min- 
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derjährige und geistig oder körperlich Be- 
hinderte in das wissenschaftliche Experi- 
ment einzubeziehen. 


Wenn, wie erwähnt, heute bei der geplan- 
ten europäischen Bioethik-Konvention in 
Artikel 16 der nicht-therapeutische Ein- 
griff bei nicht-entscheidungsfähigen Kran- 
ken eingeführt werden soil, dann steht 
dies vor dem Hintergrund der Geschichte 
in einer direkten Kontinuität des Besire- 
bens der Ärzte, die durchaus kritisierbaren 
aber dennoch ausbaufähigen Maßstäbe 
des Nürnberger Ärztekodex zum Schutze 
von Versuchspersonen auszuhöhlen und 
Menschen für ihre Forschungszwecke zu 
verwerten. Der Philosoph Günter Anders 
hat beschrieben, welches Menschenbild 
dahinter steht: „Da die Welt prinzipiell als 
Rohstoff gilt, muß auch das Weltstück 
‘Mensch’, damit das Prinzip nicht verletzt 
wird, als solcher behandelt werden.“ 


VOLKER VAN DER LOCHT, Essen 


Verwendete Literatur: 


Vorläufiger Entwurf einer Bioethik-Konvention 
des Europarates vom 13. September 1995 


F. Hansen: 40 Jahre Nürnberger Prozesse. 
Harte Forschungsdaten oder ärztliche Ethik? 
in: R. Osnowski (Hg.): Menschenversuche: 
Wahnsinn und Wirklichkeit. Köln 1988, 5. 98- 
111 


A. Mitscherlich/F. Mielke: Das Diktat der Men- 
schenverachtung. Heidelberg 1947 


dies.: Wissenschaft ohne Menschlichkeit. 
Medizinische und eugenische Irrwege unter 
Diktatur, Bürokratie und Krieg. Heidelberg 1949 


dies.: Medizin ohne Menschlichkeit. Dokumente 
des Nürnberger Arzteprozesses. Frankfurt/M. 
1989 
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Die seit Jahren geführten Debatten um 
die Transplantationsmedizin hatten ei- 
nen zentralen Konfliktpunkt: ist der Hirn- 
tod (Ausfall der Hirntätigkeit bei Aufrecht- 
erhaltung der Herz/Kreislauffunktionen} 
mit dem Tod des Menschen identisch. 
KritikerInnen der Transplantationsmedizin 
wandten ein, daß „Hirntote“ sich noch 
bewegen können, Reflexe zeigen und 
deshalb nicht als Tote bezeichnet werden 
können. Die Organärztinnen benötigen 
aber den „Hirntod“ mit intakten Herz/ 
Kreislauf, denn so werden die Organe 
durchblutet und stehen für eine Trans- 
plantation zur Verfügung. Seit Ende letz- 
ten Jahres liegen zwei Gesetzentwürfe 
zur Regelung der Organentnahme und 
Verpflanzung vor. Der erste stammt aus 
dem Hause Seehofer (Bundesgesund- 
heitsministerium), der im wesentlichen 
einen Kompromiß zwischen dem Bun- 
des- und der Länderministerien darstellt. 
Er knüpft an das Hirntod-Konzept an. Der 
zweite Entwurf, vorgestellt von der Bun- 
destagsfraktion Bündnis 90/Die Grünen, 
kritisiert die bisherigen Todesdefinitionen 
und verabschiedet den „Tod“ als Voraus- 
setzung der Organentnahme beim Men- 
schen - mit weitreichenden Folgen für die 
Menschen. 


Der Grüne Entwurf für ein Transplanta- 
tionsgesetz schmiedet zweierlei, die Kri- 
tik am Hirntodkonzept mit einem Ja zum 
Prinzip der Nutzung des medizinisch 
Möglichen zusammen. Was dabei her- 
auskommt, ist politisch doppeldeutig: Die 
„enge“ Zustimmungsregelung in der Fra- 
ge der sogenannten „Entnahme“ ist ge- 
stützt auf eine bioethische Argumentati- 
on, die der aktiven Tötung das Wort 
redet. 


Seit Jahren wird über ein Gesetz in Sa- 
chen Transplantation in Bund und Län- 
dern debattiert. Die Kontroversen und 
Berichterstattungen haben sich dabei 
mehrheitlich an den unterschiedlichen 
Auffassungen über Zustimmungs- 
verfahren und -modalitäten entzündet. 
Muß die Zustimmung zu Lebzeiten im 
Vollbesitz der eigenen Kräfte gegeben 
werden, oder lassen sich Berechtigungen 
zur Organentnahme auch auf Lebens- 
partner oder Verwandte übertragen? Das 
Problem der Todesdefinition und Todes- 
feststellung wurde zunächst nur selten 
diskutiert. Erst nach dem spektakulären 


„Fall“ einer hirntoten schwangeren Frau 
in Erlangen wurden Zweifel gesellschafts- 
fähig, ob nicht im Zeichen des unter den 
ExpertInnen vereinbarten Konzeptes 
„Hirntod“ Lebendigen Teile ihrer selbst 
entnommen werden. Der gesetzgeberi- 
sche Raum blieb von solchen Zweifeln 
freilich unberührt. Man betonte, im Ge- 
genteil, gerade angesichts des wachsen- 
den Unmuts, wie dringend die gesetzli- 
che Regelung von Zweifelsfällen wäre. 


Notwendigkeiten 


„Über die Notwendigkeit einer gesetzli- 
chen Regelung sind sich alle politischen 
Kräfte einig“ stellt auch die Begründung 
zu einem Gesetzentwurf fest, den vor 
kurzem die Bundestagsfraktion Bündnis 
90/Die Grünen einstimmig abgestimmt 
und vorgelegt hat. Nachdem man/frau 
sich jahrelang eher kritisch gab, nun ein 
alternatives Transplantationsgesetz! Des- 
sen Text ist denkwürdig. Man/Frau will 
die „Zulässigkeit der Organentnahme“ 
unter „Verzicht auf das Hirntodkonzept“ 
dennoch legislativ ermöglichen. Es läßt 
Schlimmstes befürchten, nicht zuletzt, 
wenn man sieht, was der Entwurf in ge- 
danklicher Hinsicht aufs Spiel setzt. In- 
dem auf den „Tod“ als Bezugspunkt me- 
dizinischer Zugangsberechtigung zum 
Leib anderer verzichtet wird, eröffnet das 
Grüne Biopolitik-Modell Interpretations- 
spielräume bis hin zur Euthanasie. Im 
Endeffekt ginge das Grüne Transplanta- 
tionsgesetz damit weiter in Richtung ei- 
ner legalen, aktiven Tötung als alles, was 
in der Gesetzgebungsdebatte hierzulan- 
de bisher vorgeschlagen worden ist. 


Man/Frau kann sich fragen, ob hier 
Dummheit am Werk war, unbemerkt 
Stückwerk entstand oder aber eine Ent- 
scheidung im Hintergrund steht, nämlich 
der Wille zur lauen, sachzwangorien- 
tierten Politik. Denkwürdig ist der Text als 
Dokument eines erschreckenden Zeitgel- 
stes. Grüne Forschungs- und Medizin- 
kritik macht ihren Frieden mit den Sach- 
zwängen bio- und sozialpolitischer 
Zukunftsszenarien. Das bioethische Ab- 
wägungsmodell ist von der Grünen-Frak- 
tion einstimmig beschlossen worden. 
Anstelle des Hirntodes nimmt man/frau 
neue, willkürliche Konstruktionen in Kauf. 
Sollte die jahrelange, berechtigte Kritik 
an der medizinischen Objektivität des 
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„Todes“ geradewegs in die Vorstellung 
von einer normativen Objektivierbarkeit 
eines Tötungszeitpunktes geführt haben? 
Soll nun der in demokratische Beteili- 
gungsprozeduren umgegossene norma- 
tive Konsens der Mehrheit „den Tod ge- 
ben“ anstelle der Wissenschaft? 


Wer die bioethischen Debatten in den 
USA verfolgt hat, muß erschrecken, wie 
sich beiden Grünen Argumente und Fron- 
ten mischen. Nicht nur Transplantations- 
kritikerinnen und -kritiker haben ja inzwi- 
schen das Abrücken vom Hirntod- 
kriterium, dem „herbeidefinierten" Tod 
gefordert. Auch Bioethikerilnen, die ei- 
nem völlig liberalisierten Körper-Markt 
das Wort reden, propagieren längst, was 
viel größere Spielräume für den biomedi- 
zinischen Zugriff eröffnet: das „selbst- 
bestimmte“ Sterben. Nützlichkeits- 
gesichtspunkte haben in der kurzen Ge- 
schichte des Hirntod-Konzepts zu ständi- 
gen Veränderungen und Revidierungen 
der Definition geführt, konstatieren die 
Dienstleistungsethiker Robert M. Arnold 
und Stuart J. Younger. Solche Begrün- 
dungen seien unglücklicherweise instabil 
- und von daher schlecht zu vermitteln. 
Deshalb wäre es angezeigt, anstatt die 
Grenze zwischen Leben und Tod kontinu- 
ierlich zu verschieben, ausschließlich die 
„informierte Zustimmung“ von Betroffe- 
nen und Angehörigen zum Ausgangs- 
punkt medizinischen Handelns zu ma- 
chen. Und man/frau befürwortet sie nicht 
nur in der Theorie, die Tötung auf Verlan- 
gen! Der sogenannte „kontrollierte Tod“, 
ein ärztlich kontrolliertes Sterben verbun- 
den mit Organentnahme, wird nach er- 
teilter Einwilligung hoffnungslos Kranker 
in Pittsburgh/USA bereits praktiziert. In 
50 weiteren Kliniken des Landes befür- 
wortet mar/frau ausdrücklich diese Art 
der Verabschiedung des Todes und der 
Hinwendung zum Sterben. 


Weichenstellungen 


Der Grüne Entwurfstext erläutert seine 
Weichensteltung. Die Befürworterinnen 
der Hirntodkonzeption hätten gegen das 
Grüne Modell eingewendet, es würde „ein 
verhängnisvoller Schritt in Richtung auf 
aktive Euthanasie getan und gegen das 
strafrechtlich sanktionierte Verbot der 
Tötung auf Verlangen verstoßen". Um 
den auf der Hand liegenden Einwand zu 
entkräften, bedient man sich einer vorge- 
fertigten Argumentationsschablone: Der 
Vorgang sei „weder in intentioneller noch 
in struktureller Hinsicht mit der Euthana- 
sieproblematik“ zu vergleichen, denn bei 
jenen zu erlaubenden Eingriffen in unum- 
kehrbare Sterbeprozesse gehe es um 
„Lebensrettung bzw. Leidensminderung 
Dritter". Damit läuft alles hinaus auf eine 
utilitaristische (sozialnutzenberechnende} 
Güterabwägung. Nach der „Hirntod- 
diagnose” als einer, wie es heißt, Zäsur 
„intra vitam“, wird das individuelle Leben 
in ein wertendes Verhältnis zu anderen 
Rechtsgütern gesetzt. Ein ähnliches Ar- 
rangement sehen die Grünen vor an je- 
nem Punkt, wo sie die schon erwähnte 
Ausnahme vom Grundsatz der individu- 
ellen Zustimmung durch die Betroffenen 


machen: Eltern dürfen über ihre Kinder 
entscheiden. Dies soll geschehen, wie 
der Entwurfstext erläutert, „aus der Erwä- 
gung heraus, daß andernfalls Kindern, 
die zur Erhaltung ihres Lebens auf die 
Spende des Organs eines Kindes ange- 
wiesen sind, in keiner Weise geholfen 
werden könnte.“ Rechtfertigung durch 
Drittnutzen und Mehrheitsinteresse - hier 
konkret: derjenigen Eltern, die für ihre 
Kinder die Option auf das Organ eines 
anderen Kindes sichern wollen. Gleiches 
geschieht bei der notwendigen „Ein- 
schränkung des informationellen Selbst- 
bestimmungsrechts“, weiches „durch ein 
hoch einzustufendes Allgemeininteresse" 
relativiert werden kann. Wer wird wessen 
Interesse gegebenenfalls „hoch“ einstu- 
fen - und zum Nutzen von wem? 


Die europäische Bioethik-Konvention 
schreibt nichts anderes vor - man fragt 
sich, ob die Grünen ihr überhaupt noch 
kritisch entgegenstehen. Im „übergeord- 
neten Interesse“ kann dort die Verletzung 
von Individuen im Forschungsbereich zum 
reinen Erkenntnisgewinn und im Trans- 
plantationswesen zum Gewebegewinn 
begründbar sein durch den Verweis auf 
spätere Leidensvermeidung und Lebens- 
rettung Dritter. Die Redelogik ist iden- 
tisch, die Formulierung unterscheidetsich 
lediglich in der Grenzziehung der (mo- 
mentan erlaubten) Reichweite. Im Ent- 
wurf der Bioethik-Konvention des Euro- 
parats wird das Recht der Verletzung bis 
zum Tode an die Zustimmungsfähigkeit 
der „Person“ gebunden. Für jene, die 
nicht „vernüftig“ denken und entscheiden 
können, ist generell die Übertragbarkeit 
des Zustimmenkönnens vorgesehen. Im 
Grünen Entwurf wird dasselbe Recht et- 
was „enger“ an die informierte Zustim- 
mung gebunden, die Ausnahme aber 
ebenfalls - bei den nicht selbst ent- 
scheidungsfähigen Kindern - erlaubt. 


Wörter 


Neue Wörter schieben alte Moral und 
unzeitgemäße Bedenken beiseite. Auch 
in den unseligsten Zeiten deutscher Ge- 
schichte ist Biopolitik Begriffspolitik ge- 
wesen: eine Politik der Sprache machte 
mit Wörtern wie „Lebenswert“ und „Eu- 
thanasie* das Undenkbare legitim. Die 
Grünen haben sich vom „Hirntod" verab- 
schiedet und wollen gleichzeitig Eingriffe 
mit Todesfolge in die lebendigen Körper 
lebendiger Menschen nicht als „Tötun- 
gen“ beim Namen nennen. Neue Rede- 
angebote zur Vernebelung von Sachver- 
halten - auch das ist Bioethik. Die Grünen 
gehen folgendermaßen vor: Sie führen 
neben Leben und Tod einen dritten, recht- 
lich eigenständig zu würdigenden Zu- 
stand, das „Sterben“, ein. „Der irreversi- 
ble Ausfall aller meßbaren Hirnfunktioner 
ist (...) nicht als materielles Todeszeichen 
anzusehen“ heißt es zunächst in der Be- 
gründung des Entwurfes - also Hirntod- 
kritik. Da auch ohne das „materielle“ Kri- 
terium die Verpflanzung von Körpers- 
tücken gesellschaftlich möglich, die 
Transplantation also „nicht am Ende“ sei, 
transformiert man den entzauberten Hirn- 
tod in ein „formelles Entnahmekriterium". 
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Es soll den Zeitpunkt angeben, ab dem 
man den Sterbeprozeß zur Beendigung 
freigibt, Wenn man aber ein solches Kri- 
terium ansetzt und von der Annahme des 
Todes ablöst - werden dann nicht einge- 
standenermaßen Lebende getötet? En- 
det das Lebendigsein, wenn man „Irre- 
versibel" zu sterben begonnen hat? In der 
deutschen Sprache ist „sterben“ aus Qu- 
tem Grund ein „Geschehnis“wort. Der 
Tod ereilt, widerfährt, geschieht. „Gestor- 
ben werden" gibt es nicht, und am End- 
punkt einer Explantation steht die Leiche 
eines Menschen, der zuvor noch lebte 
und nicht selber sterben durfte - im Inter- 
esse Dritter. 


Der Grüne Gesetzentwurf bedient sich 
jener neuen Unterscheidung: „Lebende, 
Sterbende und Tote“ im übrigen ohne zu 
merken, daß sich hinsichtlich der Frage 
nach dem Übergang von körperlichem 
„Leben“ zum „Sterben“ der Objektivis- 
mus der alten Hirntoddefinition wieder- 
holt. Wer stellt wie die Irreversibilität des 
Sterbegeschehens fest? Hier lauern wie- 
der zweifelhafte Meßverfahren, fragwür- 
dige Verweise auf statistische Dürch- 
schnittswerte. Man fragt sich, wie die 
Grünen den politischen Schritt zu einer 
Regelung vertreten wollen, die festlegt, 
daß eine Organentnahme bei jener neu 
definienen Gruppe der „Sterbenden“ legi- 
tim sein kann. Bei den „Lebenden“ er- 
laubt der Entwurf die „Spende“ übrigens 
auch: im Erwachsenenalter, mit Zustim- 
mung und im Familienikreis. 


Handelt es sich - der Entwurfstext ver- 
sucht, dies zu suggerieren - um eine 
Aufwertung des Sterbens? Der „Sterbe- 
prozeß“, neu zur Rechtskategorie erho- 
ben, wird im Text durch und durch dop- 
peldeutig gezeichnet. „Sogenannte 'Hirn- 
tote’ sind Sterbende, nicht Gestorbene, 
geschweige denn Leichen" formulieren 
Grünen-PolitikerInnen und Sachverstän- 
dige in den Eckpunkten ihrer Vorlage. 
Hier klingt noch ganz die hirntodkritische 
Absicht durch. „Der Sterbeprozeß selbst 
aber ist dem Leben zuzurechnen“, wird 
später dann verstärkend betont. Der ster- 
bende Mensch habe ein „Recht auf einen 
würdigen Tod“, einen „verfassungsrecht- 
lichen Anspruch darauf, nicht gegen sei- 
nen Willen am Leben erhalten zu werden“ 
und zugleich die Befugnis, „für sich einen 
anderen Modus des Sterbens zu wählen", 
also den Tod durch Explantation. "Ein 
solches Leben kann man doch nichtmehr 
wollen’ - so lautet die fiktive Ersatz- 
vornahme dieser (fiktiven) Autonomie- 
entscheidung, wenn andere über dieses 
„Recht“ verfügen. Sobald nach medizini- 
scher Auskunft das Sterben irreversibel 
im Gange ist, sind in diesem Sinne bei- 
spielsweise die Eltern berechtigt, den 
„Modus des Sterbens“ ihrer Kinder zu 
wählen. 


Normative Modelle 


Vordergründig aber setzen die Grünen, 
zumindest wo der Hirntod herrschte, statt 
auf die Naturwissenschaft auf den Staat, 
Das neue, „normative Modell der Entnah- 
me lebenswichtiger Organe - so die Er- 
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läuterungen - will die „verfahrens- und 
organisationsrechtlich abgesicherte“ po- 
litische Grenzziehung. Diese Formel des 
Sterbens als „todesnahen Krankheitszu- 
standes“" gibt das ausdrücklich noch le- 
bende Individuum für den „normativen“ 
Zugriff frei. Politisch gesehen bedeutet 
dies nicht mehr und nicht weniger: In der 
Absicht, es nicht länger materiell „totzu- 
definieren“, stellt ausgerechnet ein Grü- 
nes Transplantationsgesetz erstmals wie- 
der in Deutschland die Kriterien für die 
legitime Tötung von Menschen einer po- 
litischen Entscheidung anheim. 


Atemberaubend wird die neue Aufgabe 
des Staates begründet. Die Rede ist vom 
„Naturereignis Tod“. „ Die Rasanz des 
medizinischen Forschritts verändert die 
gesellschaftliichen Lebensbedingungen 
und entkleidet dabei auch die elementa- 
ren Grundkonstanten des Gemeinwesens 
- Leben, Sterben, Tod - ihres ehemals 
urwüchsigen Charakters.“ Die solcher- 
maßen konstruierte Gegensätzlichkeitvon 
Natur und Kultur fordert geradezu die 
staatliche Regulierung eines nicht mehr 


natürlichen, und damit regelungs- 
bedürftigen Ereignisses heraus. 
Der Staat muß einspringen, wo 
die Industriegesellschaft ihre ei- 
gene Natur zerstört hat...? - Als 
sei der Tod für uns heute zum 
ersten Mal „verfügbar“ geworden! 
Als sei er vorher schlicht „natür- 
lich“ gewesen! 


Die Absurdität der Denkfigur ent- 
larvt, daß man für das Thema 
„Tod“ ein ganz bestimmtes rheto- 
risches Muster mobilisieren will, 
um die Faktizität einer zukünftig 
auf politische Entscheidung ge- 
gründeten Tötung akzeptabel zu 
machen. Auch in der Bioethik re- 
det man stets erst vom fehlenden 
„Wertekonsens derhochentwickel- 
ten Gesellschatten“, bevor man 
neue Wertentscheidungen als „un- 
umgängliche“ fordert: Der Rekurs 
auf Naturverlust zaubert die Not- 
wendigkeit der bioethischen Inter- 
vention hervor. Und diese Inter- 
vention ist entweder Liberalisie- 
rung des Marktgeschehens oder 
gesetzgeberische Regulierung von 
oben. In Grün klingt das so: „...nun- 
mehr geht es nicht mehr allein 
darum, den Todfestzustellen, son- 
dern darum, einen möglichst prak- 
tikablen Todeszeitpunkt festzule- 
gen", welcher anerkanntermaßen 
„keine naturwissenschaftliche Tat- 
sache, sondern eine wertende Be- 
schreibung ist. Diese aber liegt 
außerhalb der naturwissenschaft- 
lichen Zuständigkeit“, Die Frage 
steht im Raum, ohne daß sie be- 
antwortet wäre. Ist sie überhaupt 
beantwortbar? In welche konkrete 
- jenseits der allgemein staatli- 
chen - Zuständigkeit soll diese 
bewußt „neu“ zur Disposition ge- 
stellte Tatsache fallen? Wer darf 
und kann Todeszeitpunkte festle- 
gen? Die MedizinerInnen? Die 
Parlamentarierinnen? Die Bioetbi- 
kerlnnen? Die mit ausgewählten Interes- 
senvertreterlnnen repräsentativ bestück- 
ten Kommissionen, die man/frau im Blick 
auf solche Zwecke zu schaffen begonnen 
hat? 


Auf den ersten Blick scheint es sich bei 
dem Gesetzentwurf der Grünen um eine 
- vergleichsweise! - restriktive Regelung 
für das Transplantationswesen zu han- 
deln. Auf den zweiten Blick springen die 
Verfahrenstechniken zum passgenauen 
Aus- und Aufbau einer weltmarkt- 
gerechten medizinischen Infrastrukturins 
Auge. Koordinationsstellen zur Entnah- 
me, Vermittlung und Übertragung wer- 
den ebenso minutiös vorausgeplant wie 
die Transplantationszentren, die „ver- 
pflichtet sind (...) Wartelisten zu führen“ 
{was sie ohnehin tun). Qualitätssiche- 
rung und Aufklärungspflicht, Akten- 
führung und die Einführung von Ken- 
nummern zu Datenschutzzwecken ord- 
nen, vereindeutigen und verobjektivieren 
das Körperersatzteilevermakelungsge- 
schehen. Auf den dritten Blick gleicht die 
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gesamte Logik, die bei der Formulierung 
des Papiers am Werke war, den liberali- 
stischen Modellen, mit denen manffrau 
vor einigen Jahren in den USA begann, 
den Markt der Körperstücke mit der Opti- 
on der Sterbehilfe argumentativ zu ver- 
binden. 


Tödliche Gewalt 


Die weltweite Ressourcenknappheit der 
Organ- und Gewebemärkte macht deut- 
lich vor, was ansteht: Im Wettlauf der 
Nationen nehmen sich die Gesetzgebe- 
rinnen der Grauzonen an und gießen in 
legale Formen, was heute noch als 
Beschaffungskriminalität gilt. Mittlerwei- 
le ist auch in der Bundesrepublik in ande- 
ren Feldern die Frage erlaubt, ob man 
Komatöse ärztlich legitimiert verhungern 
lassen darf und ob man/frau alten Men- 
schen die Tötung als Leidensvermeidung 
zur Entscheidung stellen darf. Juristisch 
setzt man/frau auf den liberalistischen 
Joker: das Kriterium der freien Einwilli- 
gung nach erfolgter Information. Augen- 
scheinlich hat man/frau sich mit all dem 
bereits abgefunden, ist man zur Realpo- 
litik geschritten. 


Es bleiben zahllose Fragen grundsätzli- 
cher Art. Sie sind den grünen Gesetzes- 
macherInnen gar nicht erst in den Sinn 
gekommen. So die Frage, ob die tödliche 
Gewalt der Organwegnahme, durchge- 
führt von Ärztinnen, die nunmehr berech- 
tigt seien sollen, zum Wohl und im Inter- 
esse anonymer Dritter und nicht des leib- 
haftigen PatientInnen, überhaupt gesell- 
schaftlich zulässig sein soll. So die Fra- 
ge, ob die konkrete Gewalt der individuel- 
len Entscheidungszumutung für alle, die 
das Transplantationswesen mit der Mög- 
lichkeit der Organverpflanzung konfron- 
tiert und die konkrete Gewalt, die 
Ärztinnen, Schwestern/Pfleger und 
OrganvermittlerInnen angetan wird, die 
Organverteilungsentscheidungen zu tref- 
fen haben, für politisch wünschenswert in 
einem Gemeinwesen gehalten werden 
kann. 


Das Transplantationswesen ist kein hi- 
storischer Sachzwang. Bis vor kurzem 
noch - können wir uns nicht alle noch 
erinnern? noch vor fast dreißig Jahren! - 
enthielt niemandes Körper die Ressour- 
cen für einen anderen. Weder Leib noch 
Sterben noch Tod waren unter Sozial- 
pflichtigkeit zu stellen. Niemand dachte 
an die Zerstückelung bei lebendem Leibe 
aus Gründen des Gemeinwohls und die 
Interessen Dritter hatten ihre Schranken. 
Es wären Alpträume gewesen, in denen 
ein Staat zur Regulierung eines Marktes 
schreitet, der auf der Zirkulation der 
Körperstücke seiner Einwohner beruht, 
der das Konsumangebot Lebensverlän- 
gerung bereitstellt und seine Sterbenden 
als nutzbare Ressource freigibt. So wer- 
den wir von nun an wohl über Euthanasie 
diskutieren müssen. 


Erika FEYERABEND, PETRA GEHRING 


BioSkop -Forum zur Beobachtung der 
Biowissenschaften und ihrer Technologien 
c/o Grendplatz 4, 45276 Essen, 
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jöinte: 


Bundesweites Forum der Krüppel- und Behinderteninitiativen 


c/o Volker van der Locht 
Grendplatz 4 
45276 Essen 

Tel.: 0201/51 26 47 


Erklärung 


Jenseits von Gut und Böse 


Wie Peter Singer 1996 in Deutschland 
salonfähig gemacht wird 


„Sofern der Todeines geschädigten Säug- 
iings zur Geburt eines anderen Kindes 
mit besseren Aussichten auf ein glückli- 
ches Leben führt, dann ist die Gesami- 
summe des Glücks größer, wenn der 
behinderte Säugling getötet wird.“ 


Wir sind empön, daß dem Autor dieser 
Zeilen, dem australischen Philosophen 
Peter Singer, in Deutschland ein Forum 
zur Darstellung seiner Positionen gebo- 
ten wird. Vom 1. bis 5. Mai 1996 planen 
das „Heidelberger Institutfür systemische 
Forschung“ und die „Internationale Ge- 
sellschaft für systemische Therapie" ei- 
nen Kongreß in Heidelberg, zu dem auch 
Peter Singer geladen ist. Das Thema des 
Kongresses lautet: „Science/Fiction: 
‘'Fundamentalismus und Bellebigkeit in 
Wissenschaft und Therapie“. PeterSinger 
soll im Rahmen der Vorträge über Ethik 
mit der Unterscheidung gut/böse einen 
Vortrag halten mit dem Titel: „Reason 
and Fundamentalism in Ethics" (dt.: Ver- 
nunft und Fundalismus in der Ethik). 


Peter Singer wird eingeladen, obwohl den 
Verantwortichen Singers Thesen, die auf 
die Vernichtung „unwerten“ Lebens hin- 
auslaufen, bekannt sein dürften. 1989 
wurden aufgrund massiver Proteste Ver- 
anstaltungen mit Singer abgesagt. Ver- 
schiedene Philosophie-Veranstaltungen 
an Universitäten wurden gestört oder 
gesprengt, sofern dort seine Euthanasie- 
Texte erörtert wurden, 


Es überrascht uns nicht, wenn Wissen- 
schaftler, die Singers Positionen zur Eu- 
thanasie für diskussionswürdig halten, 
das seit 1989 faktisch bestehende Auf- 
trittsverbot des australischen Philosophen 
aufheben möchten. Auf den ersten Blick 
überraschend wär für uns, daß bei der 
Tagung auch der durch seine Bücher zur 
NS-Euthanasie bekannte Publizist Ernst 
Klee auftreten soll. Klee hatte Singer in 
der Wochenzeitung „Die Zeit" kritisiert. 
Während 1989 der Euthanasie-Kritiker 
Prof. Klaus Dörner seine Teilnahme an 
der geplanten und später abgesagten 
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Tagung der Bundesvereinigung Lebens- 
hilfe für Geistigbehinderte aufgrund des 
beabsichtigten Singer-Auftritts absagte, 
ist es heute für einzelne Singer-Kritiker 
offensichtlich unproblematisch, im Rah- 
men einer Veranstaltung mit dem 
Tötungsethiker aufzutreten - so der erste 
Eindruck. Doch wußte Klee bei seiner 
Zusage nichts davon, daß die Veranstal- 
ter auch an Singer eine Einladung ausge- 
sprochen hatten. Klee: „Ich fühle mich 
getäuscht. (...) Mein Name steht für Auf- 
klärung der NS-Zeit und zugleich dafür, 
daß behinderte Menschen ganz selbst- 
verständlich leben können, ohne Abson- 
derung in Sondereinrichtungen. An einer 
Veranstaltung, die das Lebensrecht Be- 
hinderter akademisch in Frage stellt, 
werde ich nicht teilnehmen. Wer das 
Lebensrecht Behinderter in Frage stellt, 
ist potentiell auch ihr Mörder.“ 


Offensichtlich ist die Teilnahme von Kriti- 
kern an der Heidelberger Tagung er- 
wünscht, weil im Gegensatz zu 1989 die 
Wissenschaftler, die mit Singer diskutie- 
ren möchten, heute bereit sind, die aktu- 
elle Tötungsethik punktuell in einer grö- 
Beren sozialpolitischen und historischen 
Rahmen zu stellen. Auf den ersten Blick 
scheinen die Anhänger einer Diskussion 
um Singers Thesen nachdenklicher. Denn 
noch 1988 lehnte es Philosophie-Profes- 
sor Kliemt an der Universität Duisburg 
kategorisch ab, in einer Philosophie-Ver- 
anstaltung zu Singers Buch „Praktische 
Ethik“ Inhalte der NS-Euthanasie-Ge- 
schichte einzubeziehen. Das Verschwei- 
gen der Teilnahme Singers bei Ernst Klee 
deutet aber darauf hin, daß Singer-Kriti- 
ker unter Vorspiegelung falscher oder 
unvollständiger Tatsachen für den Kon- 
greß gewonnen werden sollen, um dem 
„rationalen“ Diskurs des Kongresses die 
nötige Meinungsvielfalt zu geben. 


Scheinbar ist nun Singers Forderung der 
Verwirklichung der Meinungsfreiheit in 
Deutschland erreicht, die er in seinem 
Aufsatz über die Proteste gegen sein 
Auftreten in Deutschland vehement ein- 
geklagt hatte. Abgesehen davon, daß 
von den Kongreßveranstaltern Meinungs- 
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freiheit inszeniert wird, ist es auch nicht 
Singers Interesse, Diskussionsfreiheit für 
alle zu gewährleisten. Programmatisch 
übertitelte er seiner Aufsatz mit: „Bioethik 
und akademische Freiheit“, Er fordert 
damit letztlich nur die Freiheit der Wis- 
senschaftler, ungehindert ihre „rationale“ 
Diskussion zu führen - unter Ausschal- 
tung der „fundamentalistischen“ Diskur- 
se, die sein Auftreten verhinderten. Die 
zur Rede stehenden Positionen schlie- 
Ben sich grundsätzlich aus, „es geht ja 
um eine Schlacht, und zwar die der ein- 
zeinen Wissen gegen die Machtwirkungen 
des wissenschaftlichen Diskurses“. (S. 
67) schrieb der französische Philosoph 
Michel Foucault. Sorgen wir dafür, daß 
auch heute der Machtdiskurs der Wis- 
senschaften nicht zum Zuge kommt. 


Dabei geht es natürlich nicht nur um die 
Person Peter Singers, auch wenn dieser 
wie kein anderer zum Symbol für die 
mörderischen Konsequenzen der Bioethik 
geworden ist. Singer ist lediglich ein be- 
sonders radikaler, aber ein durchaus ty- 
pischer Vertreter dieser Wissenschaft. 
Daß es 1996 wieder möglich ist, diesen 
Euthanasie-Propagandistennach Deutsch- 
land einzuladen, ist eine Provokation. 


Deshalb fordern wir die politisch Verant- 
wortlichen auf - 50 Jahre nach Beginn der 
Nürnberger Ärzteprozesse - mit dem Ein- 
reiseverbot für den Tötungsethiker Peter 
Singer ein deutliches Zeichen zu setzen: 
bei der Euthanasie den Anfängen zu weh- 
ren. 


Wer sich unserer Forderung nach | 
Einreiseverbot anschließen möch- | 


te, wende sich schriftlich an: ' | 


Auswärtiges Amt 
Referat 514 
. Pf 1148 


53001 Bonn 
Ein Fax kann gesendet werden an: 
0228-173402 | 


Nachfolgend dokumentieren wir den 

Brief, den Ernst Klee den Veranstal- 
terinnen des Symposiums. Science/ 
Fiction zusandte und in dem erbegrün- 
dete, weshalb wer nicht als Referent. 
teilnehmen wird. 


Ernst Klee 
Alexanderstraße 37 
60489 Frankfurt 


den 14.2.96 


Science/Fiction 
Frau Birgit Vey 


Sehr geehrte Frau Vey, 


Sie haben mich seinerzeit eingeladen, 
auf dem Kongreß „Science/Fiction*, 
.einen Hauptvortrag über Psychiatrie 
im Dritten Reich zu halten. Ich habe 
damals’ aber nicht gewußt, daß zu- 
gleich Peter Singer eingeladen ist, in 
Deutschland jedenfalls die Symbolfigur 
neuerlicher Euthanasaie-Forderungen. 


Ich fühle mich getäuscht. Seit langem 
arbeite ich über sog. Humanversuche 
im Nationalsozialismus. Diese sind 
keine Verbrechen „der Nazis". Angese- 
henen Wissenschafter nutzten die Nazi- 
Zeit, ohne lästige Tabus „Menschen- 
material“ beforschen, verbrauchen, 
töten, sezieren zu können. 


Mein Name steht für Aufklärung der 
NS-Zeit und zugleich dafür, daß behin- 
derte Menschen ganz selbstverständ- 
lich Isben können, ohne Absonderung 
in Sondereinrichtungen. An einer Ver- 
anstaltung, die das Lebensrecht Be- 
hinderter akademisch in Frage stellt, 
werde ich nicht teilnehmen. Wer das 
Lebensrecht Behinderter stellt, ist po- 
tentiell auch ihr Mörder. 


Ich untersage hiermit, daß mein Name 
noch einmal als Referent des Kongres- 
ses genannt wird. Und ich möchte den : 
sehen, der über die Aufklärung der 
Nazi-Greuel referiert, während an- 
schließend schon wieder über Behin- 
| dertenmord {natürlich vornehmer ter- 
miniert) beraten wird. 


Ernst Klee 


IL 


Druckvorlagen des auf der letzten Sei- 
te dieses Heftes abgedruckten Flug- 
blattes zu dem Auftritt Peter Singers in 
Heidelberg sind bei der Redaktions- 
adresse in Kassel zu bestellen. Zwecks 
Mobilisierungsmöglichkeiten lassen 
wir Platz für einen Eindruck. 


Tel. 0561 /7 28 85 51, Fax: 7 28 85 29 
Wir sehen uns in Heidelber! 


Peter Singer, Euthanasiebefürworter und Symbolfigur, für eine sich auch in der 
Bundesrepublik raumgreifende, Bioethik, ist von den Grünen des australischen 
Bundesstaates Victoria zum Spitzenkandidaten für die Wahlen zum australischen 
Senat in diesem Jahr gekürt worden, Erfreulicherweise kam der Protest diesmal aus 
der bundesdeutschen grünen Partei. Den Offenen Brief dokumentieren wir nachfol- 


gend: 


Fraktion der Grünen im Europäischen Parlament 


Bündnis 90 Die Grünen Bundestagsfraktion 


Offener Brief 
an die Grünen des 


australischen Bundesstaates Victoria 


Mit Bestürzung haben wir zur Kenntnis 
genommen, daß die Grünen von Victoria 
den international umstrittenen Bioethiker 
Peter Singer als Spitzenkandidat für die 
Wahlen zum australischen Senat 1996 
aufgestellt haben. Die Herausgabe von 
Peter Singers Büchern und seine diver- 
sen Vortragsreisen in Europa und insbe- 
sondere in der Bundesrepublik Deutsch- 
land waren von heftigen Protesten huma- 
nistischer Kräfte begleitet und haben eine 
scharfe öffentliche Kontroverse hervor- 
gerufen. 


Peter Singer bestreitet in seinem gemein- 
sam mit Helga Kuhse verfaßten Buch 
„Should the Baby live“ das Lebensrecht 
behinderter Neugeborener und plädiert 
offensiv für die Tötung behinderter Babys. 
Dies wird mit einer „ethischen“ Haltung 
begründet, die es generell ablehnt, von 
einem Recht auf Leben der Neugebore- 
nen zu sprechen. Ein wesentliches Argu- 
ment Singers für die Tötung behinderter 
Babys sind die Kosten, die die Pflege von 
Behinderten nach sich zieht und die be- 
grenzt werden müßten. Diese Position 
wird von Behinderten weltweit und auch 
in Australien als menschenverachtende 
Diskriminierung betrachtet. Sie dürfte 
kaum mit dem australischen Anti- 
diskriminierungsgesetz vereinbar sein, 
das u.a. Behinderte schützen soll. Mit 
Blick auf die weltweite Diskussion um 
„Euthanasie“, in der Kostenargumente 
eine immer wichtigere Rolle spielen, be- 
trachten wir Singers Position als unver- 
einbar mit den Prinzipien von Gewalt- 
freiheit und sozialer Gerechtigkeit, denen 
sich die internationale grüne Bewegung 
und auch die Grünen Victorias gemäß 
ihrer Selbstdarstellung verpflichtet füh- 
len. Das Engagement und das Einfüh- 
lungsvermögen, mit dem Singer für den 
Tierschutz kämpft, steht in krassem Ge- 
gensatz zu seiner Euthanasiekampagne 
für das Recht auf Tötung behinderter 
Babys. 


Auch Singers Eintreten für die Anwen- 
dung der künstlichen Befruchtung und 
der Gentechnik am Menschen und seine 
Befürwortung von Experimenten mit im 
Reagenzglas erzeugten Embryonen ist 
aus unserer Sicht mit einer grünen, hu- 
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manistischen Politik nicht in Einklang zu 
bringen. Die Befürwortung der Tötung 
behinderter Babys aus Kostengründen 
und Singers Ansicht, mit dieser Tötung 
auch das beste für die Behinderten zu 
tun, erinnern uns in fataler Weise an die 
Motivation vieler Ärzte, die an der 
Euthanasiepolitik der Nazis beteiligt wa- 
ren. 


Wir nehmen die Entscheidung der Grü- 
nen von Victoria bedauernd zur Kenntnis, 
Peter Singer nach internationalen Prote- 
sten gegen seine Kandidatur in Kooyong 
im November 1994 nun als Spitzenkandi- 
dat für die Wahlen zum australischen 
Senat aufzustellen. Unser Protest richtet 
sich nicht gegen das Recht der Grünen 
von Victoria, souverän ihre Kandidaten 
für Mandate, öffentliche und parteiinter- 
ne Ämter zu bestimmen. Wir halten die 
Nominierung von Peter Singer zum Spit- 
zenkandidaten der Victoria Greens viel- 
mehr wegen seiner bedeutenden Rolle in 
der internationalen Bicethik-Diskussion 
für eine Angelegenheit, die Rückwirkun- 
gen auf die internationale grüne Bewe- 
gung und unsere Arbeit als Grüne in 
Europaparlament und Bundestag haben 
wird. Aus diesen Gründen wollen wir un- 
seren Protest und unsere große Besorg- 
nis wegen dieser Kandidatur öffentlich 
zum Ausdruck bringen. Wir wünschen 
uns, daß die Grünen von Victoria eindeu- 
tig gegen die Diskriminierung und Bedro- 
hung Behinderter, gegen die neue Eutha- 
nasiedebatte und ethisch unverantwort- 
bare gentechnische Experimente Stel- 
lung beziehen. 


Claudia Roth 

Präsidentin der Grünen im 
Europaparlament 

Hiltrud Breyer 

Mitglied des Europaparlaments 
Marina Steindor 

Mitglied des Deutschen Bundestages 
Linda Bullard 

Referentin für Gentechnik-Politik 
der Grünen im Europaparlament 
Klaus Körner 

Referent für Behindertenpolitik der 
Grünen im Deutschen Bundestag 
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Frühmorgens auf dem Golfplatz von 
Hainburg.* Nebelschwaden ziehen 
über die Anlage. Groll fährt, in einem 
elektrisch betriebenen Rollstuhl sit- 
zend, aufs Grün des ersten Lochs. An 
der Rückseite des Elektro-Rollstuhls 
hängt ein hochgeklappter Vierschar- 
pflug. Aus dem Netz des Rollstuhls 
ragt ein kurzläufiges, großkalibriges 
Gewehr. 

Beim AbschlagdeserstenLochsbleibt 
Groll stehen. Er lädt das Gewehr mit 
einem Golfball, zielt auf die Fahne und 
drückt ab. Der Ball verschwindet in 
der hinter dem Golfplatz liegenden 
Au. Groll verstaut das Gewehr, senkt 
den Pflug ab und fährt los. Er fährt in 
Schlangenlinien und kommt nur lang- 
sam voran; der Pflug zieht vier tiefe 
Gräben in den gepflegten Rasen. 

Als Groll am siebenten Loch, das et- 
was erhöht am Hang des Braunsbergs 
liegt, angekommen ist, prüft er mittels 
einer Schublehre die Tiefe der Fur- 
chen. Nochmals lädt er das Gewehr 
und schießt. Ein Aufschrei ist zu hö- 
ren. Hinter einem Weidenstrauch am 
vierzehnten Loch tritt ein Mann in ei- 
nem grünen Parka vor; er droht mit der 
Faust und kommt näher. Groli erkennt 
in dem Mann seinen Freund Tritt. 


GROLL: ruft Tritt zu Aus dem Weg, Herr 
Dozent! Hier wird scharf geschossen! 
TRITT: auf Grol! zugehend Groll, was 
fällt Ihnen ein? Sein Gesicht und seine 
Jacke sind mit roten Spritzern übersät. 
GROLL: Was fällt Ihnen ein, daß 

Sie mit Ihrem Blut den schö- 
nen Rasen versauen! 

TRITT: Das ist kein Blut, das ist 
Tomatenmark, portugiesi- 
sches Tomatenmark, 
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Sie Gewalttäter. Ich war gerade beim 
Gabelfrühstück, da landet in meiner Kon- 
servendose dieses Mordinstrument. Zieht 
einen Golfball aus der Brusttasche seiner 
Jacke hervor. Ich habe gute Lust, Sie zu 
belangen! 
GRÖLL: Ich auch. Nicht nur, daß Sie 
meine Bälle stehlen und besudeln, zer- 
trampeln Sie den Rasen. Sind Sie über- 
haupt Mitglied? Nimmt Tritt den Ball ab. 
TRITT: Mitglied? Wovon? 
GROLL: Vom Golfklub Hainburg. 
TRITT: Ich bin Mitglied der Österreichi- 
schen Ornithologischen Gesellschaft, Ich 
verfolge die Kormorane bei der Balz. 
GROLL: Und ich trainiere. Was haben 
die Kormorane auf dem Golfplatz verlo- 
ren? 
TRITT: Wenn die Vögel von der Schwal- 
beninsel aufsteigen, kommen sie hier 
vorbei. Im Formationsflug. Das heißt, 
wenn sie nicht von Golfbällen abgeschos- 
sen werden. Betrachtet Groils Ausrü- 
stung. Was machen Sie hier? Was ist 
das für ein Gewehr? 
GRÖLL: Das ist ein Signalgewehr; ich 
verwende es anstatt eines Golfschlägers. 
TRITT: Und dieses Gerät an der Rücksei- 
te Ihres Rollstuhls? 
GROLL: Das ist ein Rückstoßsicherer. 
TRITT: Es ähnelt einem Pflug! 
GROLL: Nur entfernt. 
TRITT: Und die Furchen? Sie haben den 
Rasen zerstört! 
GROLL: Das passiert immer, wenn ich 
vergesse, den Rückstoßsicherer hochzu- 
klappen. 
TRITT: In einer Behindertenzeitschrift 
sah ich ein Bild, das Rollstuhlfahrer beim 
Golfspielen zeigte. Die Behinderten wur- 
den durch einen Elektromotor hochge- 
stellt und konnten dadurch den Schlä- 
ger halten. Angeblich sind in Amerika 
golfspielende Rollstuhlfahrer keine 
Seltenheit mehr. Warum bedienen 
Sie sich nicht eines solchen Ge- 
räts? 
GROLL: Weil es lebensgefähr- 
lich ist. Nach der Demonstrati- 
on eines derartigen Golf- 
rollstuhls auf einem steiri- 
schen Golfplatz mußten vier 
Rellstuhlfahrer ins Rehabi- 
litationszentrum Tobelbad 
eingeliefert werden. Der 
Gurt, der sie im Rollstuhl hal- 
ten sollte, war zu straff gespannt; zwei 
Spieler erlitten Rippenbrüche, einer zer- 
trümmerte sich das Knie und einer trug 
eine Brustkorbprellung mit zeitweiligem 
Atemstillstand davon. 
TAITT: Unglaublich! Sind Sie eigentlich 
Mitglied? 
GROLL: Selbstverständlich! 
TRITT: Seien Sie doch so freundlich, 
zeigen Sie mir Ihren Mitgliedsausweis! 
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GROLL 


Groll auf dem Golfplatz 


GROLL: Nur, weil ich Sie schätze, Herr 
Magister. Greift in seine Jacke und reicht 
Tritt ein Kärtchen. 

TRITT: liest Das Leitungsgremium der 
hierörtlichen ländlichen Jugend gibt kund 
zu wissen, daß Herr Groll infolge ebenso 
jahrelanger wie unverbrüchlicher und 
prompter Begleichung der Vereinstaxe 
Mitgliedsstatus beim SC Traktor Stopfen- 
reuth erworben hat. Urkund dessen er- 
sucht der Vereinsvorstand des SC Trak- 
tor Stopfenreuth unserem Mitglied den 
unverzüglichen, uneingeschränkten und 
unbedingten Zutritt zu allen Trainings- 
fazilitäten der ländlichen Fortbildungs- 
werke im Marchfeld sowie in den angren- 
zenden Wüstungen zu gewähren, zu ge- 
nehmigen und zu gestatten. Der Len- 
kungsausschuß des Ländlichen Fort- 
bildungswerks Stopfenreuth. Gibt Groll 
den Ausweis zurück, Das ist der Ausweis 
des Golfklubs Hainburg? 

GROLL: Das ist der Ausweis des FC 
Traktor Stopfenreuth! 

TRITT: Was soll das sein? 

GROLL: Der FC Traktor Stopfenreuth ist 
Vollmitglied des Ringes ländlicher 
Fortbildungswerke. 

TRITT: Wie? 

GROLL: Und der WPP. 

TRITT: Was ist das? 

GROLL: Leben Sie auf dem Mond? Die 
WPP ist die Weltunion der Präzisions- 
pflüger. Gegründet 1926 in Bad Doberan 
mit Sitz Calgoorlie, Australien. Der Welt- 
verband umfaßt dreihundertzweiund- 
zwanzig nationale Verbände. 

TRITT: So viele Staaten gibt es ja gar 
nicht! 

GROLL: Die WPP ist der Zeit voraus. Sie 
bietet die Möglichkeit, daß sich Staaten 
schon lange vor ihrer Gründung In einem 
nationalen Verband organisieren. Mit dem 
„Jahr der Minderheiten 1994“ wird den 
Staaten auch das Recht zugestanden, 
Minderheitsverbände einzurichten. Damit 
wird dem wichtigsten völkerrechtlichen 
Prinzip auf vorbildliche Weise entspro- 
chen: dem unbegrenzten Selbstbestim- 
mungsrecht der Pflüger. 

TRITT: Der Völker! 

GROLL: Der Pflüger. 

TRITT: Sie sind ein Illusionist. 

GROLL: zeigt auf die Furchen Sind das 
die Spuren eines Illusionisten? Ich bin 
Realist, mehr noch: ich bin Traktorist! Es 
gibt Pflüger ohne Staaten, aber es gibt 
keine Staaten ohne Pflüger! Furchen sind 
Garanten des Weltfriedens; sie scheiden 
die Völker, ohne zwischen ihnen Gräben 
aufzuschütten. Furchen prägen das Ge- 
sicht unserer Zeit. Wir Pflüger betreiben 
globale Kosmetik. 

TRITT: Ich staune. 

GROLL: Demnächst wird der WPP auch 
in die UNO aufgenommen, als einzige 
nichtstaatliche Organisation erhalten wir 
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alle Rechte, die einem Staat zustehen. 
TRITT: Wer hat den Antrag gestellt? 
GRÖLL: Unser Außenminister. Er ver- 
wechselte unser Kürzel mit dem Auto- 
kennzeichen eines kroatischen Dorfes. 
TRITT: Das wundert mich nicht. 
GROLL: Er plädiert außerdem dafür, 
daß wir in den Sicherheitsrat einziehen. 
TRITT: Das ist nur konsequent! 
GROLL: An der Fahne und der Hymne 
der WPP wird noch gearbeitet. Jede 
Mitgliedsorganisation darf einen Vor- 
schlag unterbreiten. Auch unser Verband 
hat einen Vorschlag ausgearbeitet. Er 
stammt von mir, 

TRITT: Wie wird Ihre Fahne aussehen? 
GROLL: Eindrucksvoll: Rot auf rotem 
Grund. In der Mitte ein roter Traktor mit 
einem roten Stern. 
TRITT: Und die Hymne? 


GROLL: singt Land der Pflüge, A N 


Pflüge / Land der Pflüge, furchenreich / 
Land der Pflüge, Land der Pflüge / Land 
der Pflüge, pflügereich / Heimat bist du 
großer Pflüger / Volk begnadet für die 
Pflüger / Oftgepflügtes Weideland, viel 
gepflügtes Unterpfand! I 
TRITT: setzt sich auf den Rasen Ich 
glaube es nicht. 

GRÖOLL: Wollen Sie die zweite Strop 
hören? Singt. Land der Pflüge, Land der) 
Pflüge .. 

TRITT: springt auf Nein! Bitte hörge 3 
damit auf! i 
GROLL: Die Hymne gefällt Innen? Sie 
hat etwas getragenes und ist zudem ori- 
ginell, finden Sie nicht? 

TRITT: Es ist die Melodie der Österreichi- 
schen Bundeshymne! 

GROLL: Ich kann mich nicht um alles 
kümmern. Ich bin hier, um zu pflügen. Ich 
möchte unter die Top Ten der Weltrang- 
liste. 

TRITT: Ich wußte nicht, daß es bei den 
Pflügern - 

GRÖLL: - den Präzisionspflügern! 
TRITT: Daß es in dieser Disziplin auch 
eine Weltrangliste gibt! 

GROLL: Weil zwischen Ihnen und der 
Welt ein tiefer Graben klafft, ein cordon 
sanitaire gewissermaßen. 

TRITT: Das ist eine Beleidigung! 
GROLL: Das ist ein Glück. 

TRITT: Für wen? 

GROLL: Für die Welt. 

TRITT: wischt sich Tomatenmark von der 
Stirn Wie liegen Sie in der Weltrangliste? 
GROLL: Wären sie vorigen Monat beim 
Bezirkswettpflügen der ländlichen Jugend 
in Öbersiebenbrunn gewesen, wären sie 
Zeuge davon geworden, wie ich meine 
Konkurrenten furchterlich geschlagen 
habe. 

TRITT: Fürchterlich! 

GROLL: Furchterlich. Wir haben unsere 
eigene Fachsprache. Sie ist von der WPP 
kodifiziert. Ich habe in Obersiebenbrunn 
vier Plätze in der Weltrangliste qut- 
gemacht. 

TRITT: schreibt in ein Notizbuch Darüber 
werde ich eine soziologische Arbeit schrei- 
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ben. Wer erstellt die Rangliste? 


GROLL: Ein pensionierter ‚K ai 
in Wichita Falls. Er war in seinert 


zeit Schamane, und erhatsein Har 


either n,der 
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I: Je oe 
plate > haben immerhin eine wichtige Öl öko- 
logische Funktion, sie konservieren die 
Landschaft. 
GROLL: Damit wir sie fruchtbar machen! 
TRITT: Das mag sein. Aber Golf hat noch 
eine andere Dimension, es wirkt für die 
Ausführenden motivierend, beruhigend 
und - 
GROLL: - abführend. 
TRITT: Wie kommen Sie darauf? 
GROLL.: Haben Sie die Haltung der Golf- 
spieler beim Abschlag schon einmal stu- 
diert? So verrenkt sich nur ein Mensch, 
der sich von einer schweren Last befreit 
sieht. 
TRITT: Es gibt in jedem Sport Könner 
und, sagen wir, minder Begabte. 
GROLL: Eine Analogie zu den Sozial- 
wissenschaften. 


TRITT: Aber die beruhigende Wirkung 
der Grünfläche werden Sie nicht in Frage 
stellen! 


GROLL: Das Golfgrün unterscheidet 
sich in keiner Weise von der im Marchfeld 
massenhaft anzutreffenden Grünbrache. 
Um der Grünbrache teilhaftig zu werden, 
brauchen Sie aber keinem Klub beizutre- 
ten, Sie brauchen auch nicht unnützes 
Gerät durch die Landschaft zu schlep- 
pen. Außerdem bleiben Sie auf der Grün- 


nt) brache von der Hainburger Jeunesse 


ITT: Sie übertreiben! Kennen Sie die 
bassere Hainburger Gesellschaft? 


GROLL: Ich kenne ihre Löcher. Deuftet 


: Ich verzeihe Ihnen. 
ie übertreiben die Vorzüge der 


Keineswegs. Starren Sie ein- 
mal einen Nachmittag lang auf eine Grün- 
brache, und das Leben wird von Ihnen 
abfallen wie Republiken von Moskau. 
TRITT: Das sagen gerade Sie? 
GROLL: Der oft und gerne über der Grün- 
brache sitzt und sich vorstellt, wo er die 
erste Furche anlegen würde. 

TRITT: In welcher Klasse treten Sie beim 


„Wettpflügen an? 


ROLL: In der Klasse für Krüppel, Ko- 
mantschen und Kongolesen; der Minder- 
eitenklasse. 


“Der Platzwart ist vor das Klubhaus getre- 


ten, fassungslos steht er vor dem zerstör- 
ten Rasen, er beginnt zu toben. Er sieht 
Groll und ruft ihr etwas zu. 


GROLL: Was kann er von mir wollen? 
TRITT: ironisch Ich nehme an, er will, 
daß Sie keinen weiteren Schaden anrich- 
ten. 

GROÖLL: Ich werde ihn fragen. Adieu, 
Herr Dozent! 

TRITT: Halt! Bleiben Sie hier! 


Groll ist bereits abgefahren. Freundlich 
winkend fährt er mit abgesenktem Pflug 
dem Platzwart entgegen. Dabei durch- 
pflügt er das Grün des achten und des 
neunten Lochs. 


Erwin Rıess, WIEN 


* Kleinstadt im östlichen Niederösterreich, 
liegt an der Donau vor Bratislava 


| Groll als Buch 


zur großen Freude der Redaktion, die ja bekannterma- 
ßen die Geschichten des Herrn Groll, von Erwin Riess 
zusammengetragen, sehr schätzt, um nicht zu sagen als 
kleinster heimlicher Fanclub außerhalb der Republik Öster- 
| reich gilt. Elefanten Press aus Berlin hat sich überwunden 
den poefisch-analyfischen Quälgeist den gesamten 
deutschsprachigen Literaturmarkt zu öffnen. "Ein Rollstuhl- 
fahrer nimmt die höheren Stufen der Erkenntnis und 
landet immer wieder bei der Revolution", schreibt der 
Verlag. Wir empfehlen Herrn Groll jedermann und -frau. 


Erwin Rless 
Herr Groll erfährt die Welt - Im Rollstuhl durch gelähmte Zeiten 
ca. 176 Seiten, Gebunden, ca. DM 29,90, ISBN 3-88520-583-1 
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Behinderte Eltern in: 
Deutschland organi 


Räubersuche im Schloßwald - 17 Kinder pirschen aufgeregt durch 
die Büsche, die 2 Babys sind im Schloß geblieben, wo die erste 
bundesdeutsche Tagung behinderter Eltern in vollem Gang ist. 


25 Eltern mit verschiedenen Behinderun- 
gen sowie einige nichtbehinderte Partner 
und 19 Kinder trafen sich im Dezember 
1995 auf Einladung des bifos drei Tage 
lang im Schloß Heiligenhoven in der Nähe 
von Köln. Dort fand erstmalig ein bundes- 
weiter Austausch über schwierige und 
schöne Seiten der Elternschaft als behin- 
derter Mensch statt. Die Isolation, die 
viele behinderte Eltern aufgrund gesell- 
schaftlicher Barrieren erleben sollte auf- 
gebrochen, Erfahrungen ausgetauscht 
und Pläne für die Zukunft geschmiedet 
werden. 


Für gute Kinderbetreuung war natürlich 
gesorgt, sodaß wir sehr intensiv arbeiten 
konnten. Schon die unterschiedliche Zu- 
sammensetzung der TeilnehmerInnen 
versprach eine interessante Tagung. 
Menschen mit körperlichen Behinderun- 
gen, eine blinde Frau und ein geistig 
behindertes Eltern-Paar waren gekom- 
men. 


Auf dem Programm standen Referate 
über Situation behinderter Eltern in der 
BRD, über praktische Probleme behin- 
derter Eltern und zum Thema „Persönli- 
che Assistenz und Kinder“. Außerdem 
sollten in verschiedenen Arbeitsgruppen 
Erfahrungen ausgetauscht und Lösungs- 
möglichkeiten gesucht werden. 


„Das Recht auf eine ungestörte Schwan- 
gerschaft mußte ich mir erstmal erkämp- 
fen" begann Marita Boos-Waidosch, eine 
Mutter im Rollstuhl, ihr Einführungs- 
referat. Während ihrer Schwangerschaft 
erging es ihr ähnlich wie vielen anderen 
behinderten Frauen auch. Frauenärzte 
rieten ihr unbedingt zum Schwanger- 
schaftsabbruch in Verbindung mit einer 
Sterilisation, damit „so ein Mißgeschick 
nicht noch einmal passiert“. Maritas Ein- 
druck war, daß uns nicht „zugetraut wird, 
daß wir die Verantwortung für ein Kind 
übernehmen können. Außerdem besteht 
das Vorurteil, daß behinderte Menschen 
immer behinderten Nachwuchs produ- 
zieren, und der ist in unserer Gesellschaft 
eine Belastung”. Selbst die engsten Fa- 
milienmitglieder haben Probleme mit der 
Fortpflanzung ihrer behinderten Mitglie- 
der. „Als ich meinem Vater am Telefon 
erzählte, daß ich schwanger bin, legte er 
der Hörer auf“ berichtet eine behinderte 
Mutter. 


Fürbehinderte Menschen, die keine eige- 
nen Kinder bekommen können, besteht 
in unserem Land kaum die Möglichkeit 
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der Adoption oder Pflegschaft eines Kin- 
des. Es wird dabei mit dem Wohl des 
Kindes argumentiert, welches angeblich 
nicht gegeben ist, wenn das Kind, das 
sich durch die Freigabe zur Adoption ja 
schon in einer Ausnahmesituation befin- 
det, wieder in eine „Sondersituation“ hin- 
eingegeben wird. 


Trotz vieler Barrieren und Vorurteile ha- 
ben sich in den letzten Jahren in Deutsch- 
land immer mehr behinderte Menschen 
dazu entschlossen, ein Kind zu bekom- 
men. Doch weil mit einer Elternschaft bei 
behinderten Menschen nicht gerechnet 
wird, sind alle Bereiche, die mit dem 
Kinder gebären und auch der Erziehung/ 
Freizeitgestaltung mit Kindern zu tun 
haben nicht auf unsere Bedürfnisse ein- 
gerichtet. Auf der Tagung tauschten die 
Teilnehmer aus, wo und wie sie sich 
durch fehlende Zugänglichkeit, mangeln- 
de Information und fehlende Unterstüt- 
zung eingeschränkt fühlen. Das Resü- 
mee der Erfahrungen war: Es gibt kaum 
Frauenärzte/innen, die für Rollstuhl- 
fahrerInnen zugänglich sind, gynäkologi- 
sche Abteilungen in Krankenhäusern sind 
nicht auf behinderte Menschen einge- 
stellt. Krabbelgruppen, Kindergärten, 
Schulen und Träger von Kontakt- und 
Freizeitangeboten für Eltern sind uner- 
reichbar und somit ist unsere Isolation in 
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der Regel groß. Barbara *, die einen 
Elektrorollstuhl benutzt und eine zweijäh- 
rige Tochter hat stellt fest: „Alle Orte, an 
denen ich andere Eltern kennenlernen 
und Kontakte knüpfen könnte sind für 
mich unerreichbar, weil Stufen vor den 
Türen sind. Dadurch werde nicht nur ich 
ausgegrenzt sondern auch mein Kind. Es 
kann viele Dinge wie z.B. Spielkreis für 
Kinder und Eltern nicht mitmachen, weil 
ich gar nicht erst dahin kommen kann.“. 


Ein weiterer wichtiger Aspekt, der uns 
behinderten Eltern das tägliche Leben 
erschwert, ist das völlige Fehlen von ge- 
eigneten Hilfsmitteln z.B. für die Versor- 
gung und den Transport eines Säuglings 
und Kleinkindes. „Als ich schwanger war 
und ich die ganzen Hochglanzprospekte 
für werdende Eltern gesehen habe, 
wünschte ich mir so sehr einen genauso 
tollen Katalog mit Hilfsmitteln für meine 
Bedürfnisse. Ich wußte nicht, wie ich mit 
meinem Kind alleine nach draußen ge- 
hen kann - aber da gab es rein gar nichts“ 
erinnerte sich eine Teilnehmerin. Des- 
halb mußte sie und auch wir anderen 
Eltern ständig individuelle Lösungen er- 
finden, was uns in der konkreten Situati- 
on auch immer gelungen ist. Viel einfa- 
cher wäre es jedoch für uns, wenn wir uns 
die Erfahrungen anderer behinderter EI- 
tern zunutze machen könnten und das 
Rad nicht immer wieder neu erfinden 
müßten. 


Natürlich waren wir alle furchtbar ge- 
spannt darauf zu hören, auf welche Art 
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und Weise die anderen Eltern praktische 
Fragen gelöst haben und waren erstaunt, 
wie phantasievoll und vielfältig die ver- 
schiedenen Ideen sind. Zum Transport 
des Kindes mit dem Rollstuhl beispiels- 
weise reichten die Erfahrungen vor seit- 
lich wegklappbaren Kindersitz am Roll- 
stuhl bis zum Tuch, mit dem das Kind am 
Bauch festgebunden wird. 


Der Austausch von praktischen Tips nahm 
fast den größten Raum während der Ta- 
gung ein. In Kleingruppen wurden Vor- 
schläge dazu gesammelt, weiche prakti- 
schen Lösungen bereits existieren und 
was darüber hinaus für uns verbessert 
werden muß (Krankenhäuser sollten sich 
auf unsere Situation einstellen, Schwan- 
gerschaftsgymnastik und Säuglingspfle- 
gekurse sollten für Behinderte ermöglicht 
werden, gynäkologische Praxen auf un- 
sere Bedürfnisse eingerichtet sein, 
Kinderbetreuungsangebote zugänglich 
sein) 

Neben dem Austausch von praktischen 
Lösungen diskutierten wir aber auch über 
weitere für uns brisante Themen. Eins 
davon hieß: Das Kind als Helfer - die 
Helfer und das Kind. 


Vor allem für behinderte Menschen, die 
auf Persönliche Assistenz angewiesen 
sind, stellt sich immer wieder die Frage, 
wie weit sie ihr Kind als Helfer einsetzen 
dürfen und ab wann sie ihr Kind als 
Assistenten mißbrauchen. Gaby*, die 
selber blind ist, erzählte von einem blin- 
den Ehepaar, das nur noch nach draußen 
geht, wenn ihr sehendes Kind mitgeht. 
Das Kind hat die Aufgabe, die Kontakte 
mit anderen sehenden Menschen herzu- 
stellen. 


Viele der TeilnehmerInnen machten die 
entgegengesetzte Erfahrung: sie befürch- 
ten eher, ihr Kind mit Aufgaben zu über- 
lasten. Wer kennt nichtgutgemeinte Sprü- 
che von Nachbarn, Verkäufern: „Jetzt bist 
Du ja schon so groß, daß du deiner Mami 
richtig helfen kannst“ oder „Schön, daß 
Du Mamas Helfer bist“. Weil die nicht- 
behinderte Umwelt erwartet, daß unsere 
Kinder unsere Assistenten sind, reagie- 
ren wir oft im anderen Extrem: Wir geben 
den Kindern möglichst wenige Aufgaben 
undversuchen eher, alles alleine zuschaf- 
fen. 


Darin waren wir uns alle einig: wenn wir 
ein Kind regelmäßig Dinge für uns erledi- 
gen lassen, beidenen wir Assistenz brau- 
chen (z.B. der Intimpflege), dann ist das 
nicht in Ordnung - es ist Mißbrauch. 


Ist andererseits ständig ein Assistent im 
Haushalt, der sich sich teilweise auch um 
die Versorgung des Kindes kümmert, wirft 
das ganz andere Probleme auf. Mehrere 
behinderte Eltern berichteten, daß sie 
öfters in Konkurrenzsituationen mit dem 
Assistenten um das Kind geraten. Viola* 
bringt die Sache kurz auf den Punkt: „Die 
Assistenten krallen sich mein Kind“. In 
diesem Zusammenhang taucht auch die 
Frage auf, welches Rollenbild von Vater 
und Mutter wir unseren Kinder aufgrund 
unserer Behinderung vermitteln. Vor al- 
ler die behinderten Väter mit Söhnen 


beschäftigten sich mit der Frage, wel- 
ches Männerbild sie ihrem Kind mitge- 
ben.Frank*, dereine Querschnittlähmung 
hat, ist Vater von einer Tochter und zwei 
Söhnen. Er erinnert sich an folgende 
Geschichte: Als seine Söhne in das Älter 
kamen, in dem sie selbst zur Toilette 
gehen wollten, setzten sie sich auf die 
Toilette und klopften ihre Blase aus, weil 
sie das so bei ihrem Vater gesehen hat- 
ten. Als Frank dies bemerkte, klärte er die 
beiden über „normales Verhalten“ von 
Jungen auf der Toilette auf. Seine Tochter 
dagegen kam gar nicht auf die Idee, ihre 
Blase auszuklopfen. Er überlegt seitdem 
öfters, was für Auswirkungen auf das 
spätere „Mann-Sein“ seine Behinderung 
für die beiden Söhne haben wird. 


Die Tagung zeigte uns, daß unsere Kin- 
der glücklich darüber waren, mit anderen 
behinderten Eltern und deren Kindern 
zusarnmen zu sein, denn im Alltag fühlen 
sie sich oft in einer Sondersituation - auf 
der Tagung sahen sie, daß es noch mehr 
Kinder mit behinderten Eltern gibt. Des- 
halb wollen wir während der nächsten 
Tagung behinderter Eltern (die im Herbst 
dieses Jahres stattfinden wird) eine 
Kindertagung durchführen, auf der sich 
unsere Kinder spielerisch mit dem The- 
ma „Meine Eltern sind behindert“ be- 
schäftigen können. 


Nach drei Tagen voll mit Gesprächen, 
Diskussionen und Spaß stellten wir fest, 
daß uns der Austausch in sehr offener 
Atmosphäre sehr gut getan und uns für 
den Alltag gestärkt hat. 


Wir sahen, daß wir Eltern mit besonderen 
Bedürfnissen sind und daß wir selbst was 
tun müssen, wenn wir unsere Situation 
verbessern wollen. Außerdem fühlten wir 
uns in unserer Auffassung bestärkt, daß 
wir selbst am besten wissen, was wir 
brauchen und wir wollen unsere Erfah- 
rungen an andere (werdende) behinderte 
Eltern weitergeben. 


Daß Eltern in der Regel recht pragma- 
tisch veranlagt sind, zeigte sich auch auf 
unserer Tagung. Es wurden verschiede- 
ne Schritte erarbeitet, um unsere Situati- 
on zu verändern. Auf der einen Seite 
wollen wir Strukturen bilden, die andere 
behinderte Eltern unterstützen. Dazu ge- 
hören: 


unten 


- regionale Selbsthilfegruppen (vier wur- 
den bereits auf der Tagung gegründet) 


- ein Ratgeber für behinderte Eltern mit 
Informationen, Tips, Kontaktadressen 


- ein regelmäßig erscheinendes Infor- 
mationsblatt für behinderte Eltern, das 
wir Zeitschriften beilegen können. 


Auf der anderen Seite müssen wir auf 
politischer Ebene streiten. Wir waren uns 
einig: Allein durch freundliches Reden 
über unsere Situation ändern wir die 
Gesellschaft nicht. Wir brauchen Anti- 
Diskriminierungsgesetze, um architekto- 
nische und Mobilitätsbarrieren zu besei- 
tigen. 

Und letztendlich wollen wir natürlich Kon- 
takte zu vielen, vielen anderen behinder- 
ten Eltern herstellen - die nächste Tagung 
kommt bestimmt!!! 


GıseLa Hermes, BIFOS E.V. 


* Die Namen der TeilnehmerInnen wurden von 
der Autoringeändert. 


ZWEI BONBONS 


Wichtige Termine für behinderte Eltern 
in diesem Zusammenhang: 


13. bis 15. September 1996 
im Schloß Heiligenhoven, Lindlar 


Seminar: 
Behinderte Eltern - 


Eine unbeachtete Minderheit 
TN-Beitrag: 
Erwachsene 100 DM, Kinder 25 DM 


2. bis 6. Oktober 1996 


im Institut für systemische Beratung 
Behinderter, Trebel (Wendland) 


Freizeit für behinderte Eltern; 
vormittags Programm, nach- 
mittags Freizeitgestaltung 


(Kinderbetreuung bei beiden Seminaren 
inclusive.) 
TN-Beitrag: 
Erwachsene 180 DM, Kinder 90 DM 


Kamen, um ein Wochenende zu spielen - das Kinderbetreuungsteam 
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Muß man denn unbedingt 
sehen können?! 


Erfahrungsbericht über ein Seminar zum Bewerbungstraining 


Bewerbungstrainings werden regelmäßig vom Institut für 
technologieorientierte Frauenfortbildung (ITF) in Kassel angebo- 
ten. Sie dauern 2 Wochen und werden vom Arbeitsamt finanziert. 
Ich hatte die Möglichkeit, an einem Trainingskurs vom 22.01 - 
02.02.96 teilzunehmen. Da ich die dort gemachten Erfahrungen 
für außergewöhnlich halte, möchte ich darüber berichten: 


22, - 23.01, Miteinander warm werden: 
Wir sind ca 15 Teilnehmerinnen, ich die 
einzige Behinderte. Die meisten von uns 
sind Künstlerinnen, Ingenieurinnen oder 
aus dem pädagogischen Bereich im Alter 
von 25 - 50 Jahren. Neben der üblichen 
Kennenlernphase stellen die Referentin- 
nen der Schule ihr Seminarkonzept vor. 
dabei fällt mir auf, daß sie von sich aus 
gezielt meine behinderungsbedingten Be- 
dürfnisse (z. B. Frage nach Assistenz) 
ansprechen, sodaß ich nicht, wie das ja 
häufig in Seminaren für Sehende ist, um 
Hilfe bitten muß, sondern meine Behin- 
derung ist von Anfang an natürlicher Be- 
standteil derGruppe. Nebentheoretischen 
Übungen sind auch Praktische vorgese- 
hen. Dazu stellt sich eine Clownin vor, die 
mituns entsprechende Übungen machen 
will. Sie spricht mich in der Pause an: „Ich 
habe noch nie mit Blinden gearbeitet, und 
meine Übungen sind alle auf das Visuelle 
ausgerichtet: Was sollen wir machen?“ 
„Ich habe damit leider auch noch keine 
Erfahrungen“, entgegne ich. Sie be- 
schreibt mir einige Übungen und betont: 
„Ich verstehe es als eine Herausforde- 
rung, der ich mich stellen will!“ Ich selbst 
bin etwas unsicher, doch verbleiben wir 
so, daß ich jederzeit gehen kann, wenn 
ich nichts davon habe. Um den Prozeß 
des Kennenlernens zu vertiefen, werden 
verschiedene Wahrnehmungsübungen 
durchgeführt. Einige machen wir mit ge- 
schlossenen Augen: Wie wirkt der Raum 
auf mich? Wie orientiere ich mich? Habe 
ich genügend Vertrauen, mich von einer 
blinden Person führen zu lassen? Nach 
jeder Übung sucht man sich eine Partne- 
rin, um mit ihr die Erfahrungen auszutau- 
schen. Für viele Frauen, mit denen ich so 
ins Gespräch komme, ist es unfaßbar, 
daß man mit dem Gehör Räume, Wand- 
schatten und Menschen, die still durch 
den Raum gehen, wahrnehmen kann. 
Gerade dieser Gedankenaustausch för- 
dert unser gegenseitiges Vertrauen und 
somit meine echte Integration in die Grup- 
pe! 

24.01., Tag der Theorie: Wie setzt man 
ein Bewerbungsschreiben auf? Wie müs- 
sen Lebenslauf und Zeugnis aussehen? 
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Dabei fällt mir auf: Was gestern noch 
galt, stimmt schon heut’ oder morgen 
nicht mehr! Man muß sich immer wieder 
neu damit auseinandersetzen, damit die 
Bewerbung überhaupt noch gelesen und 
ernstgenommen wird. Schriftliches Ma- 
terial wird speziell für mich kopiert, damit 
mein Scanner es mir vorlesen kann, oder 
auf Diskette zur Verfügung gestellt. In 
den Pausen gibt es neben Getränken 
auch Plätzchen, was die Atmosphäre an- 
genehm auflocken! 


25.01., Zu Gast bei der Clownin: Zu- 
nächst machen wir Lockerungs- und Ent- 
spannungsübungen, zum Teil wieder mit 
geschlossenen Augen. Ziel ist zunächst, 
in dem Raum anzukommen. Anschlie- 
Bend fordert sie uns auf, zu Musik und 
Rhythmen zu tanzen, jede für sich. Nach 
einer Weile stellt sie Begriffe in den Raum 
(z. B. Begreifen, Glück usw.). Es gibt 
keine Vorgaben, wie wir diese Begriffe 
tanzen sollen: Die Vorgaben kommen 
aus uns selbst heraus. So sind wir in- 
nerlich soweit, daß wir uns an Clowns- 
rollen heranwagen können: Jede von uns 
erhält eine Clownsnase. Sobald man die 
Aufhat, gibt es keine Tabus mehr, außer 
Verletzung. Es wird nicht gesprochen, 
sondern mit Gestik, Mimik und Tönen 
findet die Kommunikation statt. Man holt 
tief Luft, und mit dem Ausatmen springt 
man auf die Bühne in die Clownsrolle 
hinein. Bei uns agieren immer 2 Clowns 
auf einmal: Der Eine springt als Erster auf 
die Bühne und baut seine Szene auf. Ist 
diese klar, kommt der zweite Clown hin- 
zu, und es entsteht eine Kommunikation 
zwischen Beiden. Für mich isi das eine 
interessante Herausforderung: Ich traue 
mich zunächst nicht, doch stelle ich fest, 
daß ich die Szenen der Anderen erfassen 
kann, wenn sie authentisch sind, oder 
anders formuliert: Stimmen Kopf und 
Bauch im Denken, Fühlen und Handeln 
überein, kann ich, ohne zu sehen, erfas- 
sen, was da Vorne gespielt wird! Diese 
Erfahrung nimmt mir meine Ängste, in 
die Clownsrolle zu schlüpfen, und ich 
springe auf die Bühne! Ein Clown kommt 
zu mir, und unsere Kommunikation funk- 
tioniert, auch ohne zu sprechen. In weite- 
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ren Übungen sollen wir einen Hektiker, 
einen Ängstlichen oder einen super- 
starken Clown spielen. Die Szenen sind 
gewaltig und beeindruckend; sie lassen 
sich leider kaum beschreiben. Manche 
LeserInnen werden sich fragen: „Was hat 
das mit Bewerbung zu tun?" Sehr viel, 
denn mein Auftreten in einem Vor- 
stellungsgespräch ist nur dann überzeu- 
gend, wenn ich authentisch bin und Kopf 
und Bauch sich nicht gegenseitigblockie- 
ren! 


26. und 29.01., Präsentationsübung: Ein 
großer Korb steht auf dem Tisch. Ich 
ziehe einen Zettel, worauf ein Thema 
steht, etwa: „Wozu benötigen wir den 
monetären Einsatz in der 3. Welt?“ „Soll- 
ten wir Westdeutschen weiterhin einen 
Solidaritätszuschlag für die ost-deutsche 
Wirtschaft leisten?“ usw. Man hat 10 Mi- 
nuten Zeit, um zum gezogenen Thema 
einen Vortrag zu entwerfen. Dieser wird 
vor der Gruppe in höchstens 8 Minuten 
gehalten und auf Video aufgenommen. 
Danach gibt es ein Feedback aus der 
Gruppe, wobei es vorrangig um die Prä- 
sentation des Inhalts geht: Auftreten, 
Körpersprache usw. Das anschließende 
Ansehen des Videos ergänzt die Rück- 
meldungen der Gruppe. 


30. - 31.01., Jetzt wird es ernst - Vor- 
stellungsgespräch: Vor Seminarbeginn 
muß jede von uns ihre aktuellen Bewer- 
bungsunterlagen abgeben. Diese wer- 
den, wie im richtigen Leben, einem Ar- 
beitgeber aus der freien Wirtschaft vor- 
gelegt, der mit uns die Vorstellungs- 
gespräche durchführt. Dabei orientiert er 
sich nicht nur an unseren Unterlagen, 
sondern auch an Redewendungen und 
kniffligen Fragen, wie sie zunehmend 
üblich sind. Man spricht z.B. nicht im 
Konjunktiv (wird als Schwäche ausge- 
legt), und das Wort „eigentlich“ muß aus 
dem Wortschatz gestrichen werden, denn 
es beinhaltet immer die Negation. Ich will 
euch nicht weiter mit solchen Floskeln 
langweilen: Fest steht, daß die Möglich- 
keit, sich einem derartigen Gespräch zu 
stellen, eine gute Übung für die Realität 
ist. Auch hier sind die Rückmeldungen 
der Gruppe sehr aufschlußreich. 


01. - 02.02., „Sie werden bis auf Ihre 
Wurzeln getestet, bis die richtige Persön- 
lichkeit für diesen Arbeitsplatz heraus- 
gefiltert ist!*; Damit leitet die Referentin 
den Letzten, und wohl auch ekligsten 
Block unseres Seminars ein. Häufig reicht 
den Arbeitgebern das Vorstellungs- 
gespräch nicht aus, um die Entscheidung 
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der Einstellung treffen zu können. Die 
Bewerberlnnen werden in Assessment- 
Centers mit Tests und Übungen gequält. 
Diese Praktiken sind nicht nur in der sog. 
freien Wirtschaft üblich, sondern kom- 
men auch zunehmend im öffentlichen 
Dienst zum Einsatz. Je enger derArbeits- 
markt wird, desto schärfer werden die 
Praktiken. Intelligenz, psychische Belast- 
barkeit, soziales Denken bis hin zu fragen 
nach sexuellen Praktiken werden ange- 
wandt, um Charakter und Persönlichkeit 
genau efassen zu können. Aus Platz- 
gründen möchte ich nicht näher auf die 
Inhalte eingehen. Ich kann jedoch nicht 
bei allen Tests folgen, weil ich die Vorga- 
ben usw. nicht sehen kann, doch das ist 
mir in dem Moment auch egal! 


Insgesamt Ist das Seminar sehr gelun- 
gen! Ich bekomme noch selten in Grup- 
pen mit Nichtbehinderten so offene Rück- 
meldungen über mein Auftreten und Ver- 
halten, Auch meine Rückmeldungen über 
die Anderen sind sehr geschätzt. Von 
daher möchte ich Euch ermutigen, an 
einem derartigen Seminar mitzumachen! 


Truoı KınpL, Kasseı 
u) 


18.-22. März 96 

SHIATSU - Weg zur eigenen Mitte. Fort- 
bildungfürblinde und sehbehinderte Frau- 
en. In Edertal-Anraff. Infos und Anmel- 
dung: Frauenbildungshaus Anraff e.V., 
Königsbergerstr. 6, 34549 Edertal-An- 
raff, Tel. 05621/ 32 18, Fax 05621/ 947 26 


29. März 96 

In der eigenen Wohnung leben als be- 
hinderte ArbeitgeberiIn von persönli- 
chen Assistenten („Pflegekräfte‘). 
Veranstaltungsreihe „Selbstbestimmtes 
Wohnen - Wege zur Annäherung an ein 
notwendiges Ziel“ in Hannover. infos und 
Anmeldung: Büro des Behinderten- 
beauftragten des Landes Niedersachsen, 
Z.Hd. Herrn Jähnert, Postfach 141, 30001 
Hannover 


6. April 96 

Frühjahrsputz im Wendland - Aktions- 
tag am Ostersamstag vor dem 2. beab- 
sichtigten Castor-Transportins sogenann- 
te Zwischenlager Gorleben.12 Uhr, Esso- 
tankstelle Dannenberg 


26. April 96 

„Aus lauter Lust und Liebe“ - Selbst- 
bestimmte Sexualität geistig behin- 
derter Menschen? Tagung in Marburg. 
Für Frauen und Männer mit geistiger 
Behinderung, professionelle HelferInnen, 
gesetzliche BetreuerInnen und interes- 
sierte Angehörige. Infos und Anmel- 
dung: Marburger Verein für Selbstbe- 
stimmung und Betreuung e.V., Alter 
Kirchhainer Weg 5, 35039 Marburg, Tel. 
06421-15707 oder fib e.V., Deutschhaus- 
str. 31, 35037 Marburg, Te. 06421-61047 


9.-12. Mai 96 

Selbstverteidigung für behinderte Stu- 
dentinnen. Kurs und Ausbildungslehr- 
gang. In Bonn. Infos und Anmeldung: 
Deutsches Studentenwerk, Beratungs- 


stelle fürbehinderte Studienbewerber und 
Studierende, Weberstr. 55, 53113 Bonn, 
Tel. 0228/ 269 06-62, Fax 0228/ 26 40 62 


24.-27. Mai 96 
Lesbenfrühlingstreffen in München. 
(Rolligerechte Veranstaltungsorte; bei 
Bedarf nach Gebärdensprachdolmet- 
scherinnen bitte vorher melden!) Infos 
und Anmeldung: LFT '96 (Antje, Sam) 
c/o Mora, Konradinstr. 11/lV, 81543 
Müchen 


Mai/Juni 

Deutsch-Französisches Seminar: 
Rechtsruck in Europa - Sozial- 
psychologische Ursachen für rechts- 
radikales Verhalten, 30.5. - 1.6. in 
Deutschland, 27.5.-30.5. in Chantilly bei 
Paris, Infor: Regenbogen Bayern, 
Adlzreiterstr. 23, 80337 München, Tel.: 
089 - 721 28 78 


14. -16. Juni 96 

„Festival der Lebenskünstler“ in Ingol- 
stadt, ausschließlich mit behinderten 
KünstlerInnen. Infos und Anmeldung: 
Caritas-Zentrum St. Vinzenz, Offene 
Behindertenarbeit, Frühlingsstr. 15, 85055 
Ingolstadt, Tel. 08 41/255 72, Fax 08 41/ 
53852 


21. Juni 96 

„Die Psychiatrie wird endlich durch- 
lässiger - Berichte über notwendige 
Veränderungsprozesse“ Veranstal- 
tungsreihe „Selbstbestimmtes Wohnen - 
Wege zur Annäherung an ein notwendi- 
ges Ziel“ in Hannover. Infos und Anmel- 
dung: Büro des Behindertenbeauftragten 
des Landes Niedersachsen, z.Hd. Herrn 
Jähnert, Postfach 141, 30001 Hannover 


22./.23 Juni 96 

Wen-do-Aufbaukurs für Frauen mit 
Behinderung. In Hamburg. Infos und 
Anmeldung: Autonom Leben, Bärbel 
Mickler, Eulenstr. 74, 22763 Hamburg, 
Tel. 040/ 39 25 55, Fax 040/ 390 70 78 


12.16. Juni 1996 

19. Frauentherapiekongreß"Begegnung 
kreieren - Krea(k)tiv begegnen" in Mün- 
ster. Anmeldung/Information: 19. Frauen- 
therapiekongreß, c/o Heller 34a, 48301 
Nottuln 


Interessenvertretung Selbstbestimmt Le- 
ben Deutschland e.V. - Veranstaltungen 
Mai / Juni 96: 


5. Mai 96 Europaweiter Prostesttag für 
die Gleichstellung Behinderter 
10.-12 Mai96Assistenz selbstbestimmt 
organisieren. Möglichkeiten und Gren- 
zen der Pflegeversicherung 

31. Mai-2. Juni 96 Selbsthilfe für mehr 
Selbstbestimmung. 3. Treffen von 
Selbsthilfeorganisationen im deutsch- 
sprachigen Raum. {in Erlangen) 

28. - 30. Juni 96 Behindertenrecht - Wo 
es uns betrifft und wie wirs gern hätten. 
Für nähere Infos über die endgültige 
Durchführung und bei Interesse an der 
Mitwirkung: ISL-Büro Kassel, Jlordanstr. 
5, 34117 Kassel, Tel. 0561/ 72 88 5-46, 
Fax 0561/ 72 88 5-29 


Arbeitsgemeinschaft Spina bifida und 


Hydrocephalus e.V. 

Das Kursprogramm Mobilitäts- und 
Rollstuhltrainingskurse kann angefor- 
dert werden bei ASbH e.V. - Bundesver- 
band, Münsterstr. 13, 44145 Dortmund, 
Tele.: 0231/ 83 47 77, Fax 0231/83 39 11 


Bildungs- und Forschungsinstitut zum 
selbstbestimmten Leben Behinderter 
{bifos e.V.) 

Seminare Ende März bis Juni 96: 
30./31. März 96 Wie vertrete ich mich 
selbst? in Melsungen. Für behinderte 
Menschen aus WfBs und solche, die nicht 
mehr oder noch nicht dort arbeiten. 
17.-19. Mai 96 Einführung in die Me- 
thode des Peer Counseling in Melsun- 
gen. Für behinderte Studentinnen. 

7.-9. Juni 956 Ängste zu Kräften ma- 
chen. InMelsungen. Für behinderte Men- 
schen, die sich mit ihren Ängsten und 
ihren Stärken auseinandersetzen wollen. 
Gesamtprogramm, Infos und Anmel- 
dung bei bifos e.V., Jordanstr. 5, 34117 
Kassel, 0561/ 728 85-40, Fax 0561/ 728 
85-29 


Forum der Krüppel- und Behinderten- 
initiativen 

26.-28. April 96 

Krüppeltreffen in der JH Melsungen. 
Kontakt und Anmeldung: Jörn Schaden- 
dorf, Fibingerstr. 275, 22418 Hamburg, 
Tel. 040/531 12 66 

14.-16. Juni 96 

Krüppelfrauentreffen in der JH Melsun- 
gen. Kontakt und Anmeldung: Christi- 
ne Schadendorf, Fibingerstr. 275, 22418 
Hamburg, Tel. 040/531 12 66 


regelmäßig: 

„Die Hexenhände“ Gehörlosen Frauen- 
Lesbengruppe in Bremen, treffen sich 
an jedem zweiten Freitag im Monat ab 20 
Uhr. Jede, die Gebärden kann oder lernt, 
ist willkommen. Treffkneipe bitte erfra- 
gen bei Tanja Muster, Fax 0421/87291 54 
Stammtisch für Krüppellnnen und be- 
hinderte und nichtbehinderte Mitstrei- 
terInnen in Hamburg: Jeden dritten Mitt- 
woch im Monat ab 19 Uhr im Pal6, Stern- 
str. 2 (Nähe U-Bahnhof Feldstr). 


Beratung für ausländische behinderte 
Menschen in Hamburg, durch Herrm 
Diyap Gökduman (selbst behindert), re- 
gelmäßig Montags von 13.30 bis 15.00 
Uhr bei Autonom Leben e.V., Eulenstraße 
74, 22763 Hamburg, Tel.: 040/39 66 31, 
Fax: 040/390 7078 


Vorschau: 

Integra 96 - Fachmesse für Rehabilita- 
tion & Integration in Dorf Altenhof/ Hr., 
Österreich. 

Organisationsbüro: Ing. Günther Stelz- 
müller, Markus Helmhart, Hueb 10, A- 
4574 Altenhof am Hausruck, Infotelefon: 
+43 (0) 77 35/ 66 31 -204, Fax +43 (D) 35/ 
66 31-333 


Terminankündigungen für die rand- 
Ele EB TCHTN VRR NDTSTETSAPEST-Teic=Tanler-19] 
bitte bis zum 9. Mai 96 an die rand- 
schau, Jordanstr. 5, 34117 Kassel, Tel 
0561/ 728 85-51, Fax 0561/ 728 85-29 
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Öffentlichkeitsarbeit: 
Kritik und Anregungen eines Menschen ohne Behinderung 


Nunmehr zwei Jahre ist es her, daß ich beim Zsl Erlangen als Assi 
anfing zu arbeiten. Es war reiner Zufall, daß ich vom Zentrum erfuhr 
und nicht der Verdienst toller Werbeaktionen vom Zentrum selbst.Eine 
Bekannte, die wußte, daß ich auf Jobsuche war und dieser auch 
recht abwechslungsreich sein sollte, erinnerte sich, daß ein Freund 
von ihr „mal als Zivi in irgendeinem Zentrum mit Behinderten 
gearbeitet hat.“ Neugierig geworden, nahm ich Kontakt auf und 
erfuhr, daß beim Zentrum im Rahmen der ISB nicht nur eine Zivi- 
Vergabestelle existiert, sondern auch „Nicht-Zivis“ dort als 
Behindertenassistenten vertraglich arbeiten können. Nun begann 
der Stein für mich ins Rollen zu kommen: Einsatz in der ISB, ein paar 
Fahrten zu bifos-Seminaren und Assistenz bei Selbsthilfe- 
gruppentreffen standen auf dem Programm und eröffneten mir nach 
und nach neue Perspektiven und Sichtweisen gegenüber den Belan- 
gen behinderter Menschen. Über ein Jahr später wurde mir bewußt, 
daß der 5. Mai ein besonderer Tag für die Behindertenbewegung ist, 
und das obwohl in Erlangen die Bundesgeschäftsstelle der ISL ist, 
von deren Existenz ich auch noch nicht sehr lange weiß. Mensch 
lese und staune, im Oktober '95 hatte ich auch schon mein erstes 
Exemplar der 'Randschau’ in den Händen. Es mag durchaus sein, 
daß ich mich nicht sonderlich angestrengt habe, um solche wichti- 
gen Dinge mitzubekommen. Da sich aber der Großteil unserer 
Gesellschaft nie sonderlich anstrengt, um etwas mitzubekommen, 
suche und finde ich den Grund für mein mangelndes Wissen in der 
unzureichenden Öffentlichkeitsarbeit der Behindertenverbände. 
Daher möchte ich ein paar Vorschläge machen und Anregungen 
geben, wie {noch-) nicht betroffene Menschen mehr über Behinderten- 
politik und über gesellschaftliche und politische Unzulänglichkeiten 
gegenüber behinderten Menschen erfahren könnten. 
Es könnten beispielsweise sowohl überfakultäre als auch fachspe- 
zifische Vorlesungen an Hochschulen und Berufsschulen angebo- 
ten werden. Wenn ich mich mit StudentInnen verschiedener Fach- 
bereichen über meine Arbeit beim Zsl unterhalte, entdecke ich 
immer unterschiedliche Sichtweisen und Lösungsstrategien zu 
behindertenspezifischen Problemen. ArchitektInnen machen sich 
dann plötzlich Gedanken über Rampen, Aufzüge und breitere 
Türen, was unter Umständen zwar in irgendwelchen undurchsichti- 
gen Bauvorschriften festgehalten ist, aber innerhalb des Studiums 
kaum bis gar nicht berücksichtigt wird. Auch bei TechnikerInnen, die 
in ihrem späteren Beruf eventuell öffentliche Verkehrsmittel, Com- 
puter und andere technische Hilfsmittel konstruieren, wäre es 
sinnvoll, sie schon während des Studiums mit den Problemen, die 
durch unterschiedliche Behinderungen auftreten können, zu kon- 
frontieren und sie somit dafür zu sensibilisieren. Ich würde mich 
gerne dazu bereitstellen, zu untersuchen, ob verschiedene Proble- 
matiken nicht in einige Vorlesungen und Seminare eingebunden 
werden können, mit kompetenter Hilfe könnte ich dann versuchen, 
an die jeweiligen Hochschuldozenten heranzutreien. Veranstaltun- 
gen der ISL etc. könnten auch durch Menschen ohne Behinderung 
an die „Große Glocke“ gehängt und verbreitet werden, falls die 
Integration von nicht betroffenen Menschen im Kampf um Gleich- 
stellung überhaupt erwünscht ist. Somit würden eventuell noch 
andere „Kreise“ angesprochen werden. Auf Feiern vom ISL und ZSL 
habe ich immer das Gefühl gehabt, als minderwertiger „Assi* 
angesehen zu werden, und nicht als potientieller Mitstreiter für ein 
gemeinsames Ziel. Ich fände es positiv, wenn Menschen auch zu 
ihrer Nichtbehinderung stehen könnten, und ihre Ideen offiziell auf 
den Tisch legen könnten, ohne gleich das Gefühl zu haben, absolut 
inkompetent zu sein. Das trifft bestimmt nicht auf alle Verbände etc. 
zu, allerdings ist es auch keine Seltenheit. 
In der Uni Erlangen-Nürnberg habe ich die Bibliotheksdatenbank 
durchsucht und festgestellt, daß die „Randschau“ nicht enthalten 
ist. Ich weiß nicht, ob die Randschau überhaupt an Uni- oder FH- 
Bibliotheken geliefert wird, vielleicht wäre dies aber eine sinnvolle 
Art, neue Kunden und eventuelle Mitstreiter zu werben und 
behindertenpolitische Offentlichkeitsarbeit zu leisten, 
Wenn mein Artikel veröffentlicht wird, würde ich mich sehr über 
Stellungnahmen oder Kritik zu meinen zum Teil sicherlich provokan- 
ten Aussagen freuen, die ich entweder in der nächsten Randschau 
lesen kann, oder in meinem Briefkasten finden werde. 
BasTIAAN VAN ZWEEDEN 
Steinforststr. 7 / 91056 Erlangen 


Haft 1/1996 Zeitschrift für Behindertenpolitik - die randschau 


At 
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BEHAGLICHKEIT 


TZT: 


By. Ich will 'die randschau' abonnieren und zwar in 


ihrer gedruckten, aufgelesenen cder digitalisierten Fas- 
sung. Die Abo-Bedingungen sind denkbar einfach: Gezahlt 
wird für 4 Ausgaben im voraus (Erscheinungsweise viertel- 
jährlich) durch Überweisung auf das Konto von 'krüppeltopia' 
e.V. bzw. durch Übersendung eines Verrechnungsschecks 
oder Bargeld. Nach Ablauf der 4 Hefte (bzw. Cassetten bzw. 
Disketten) gibt es eine Rechnung für die 4 folgenden Exem- 
plare. 


Ich will 
HM das Abo als Heft für 25,00 DM (Ausland 35,00 DM) 
M das Cassetten-Abo für 30,00 DM (Heft & Cass. 40,00 DM) 
M 'die randschau' auf Diskette (Nur Text/ASCI} 30,00 DM 


Ich habe den Betrag von I u _ 1 52 N 


HM überwiesen auf das Konto 1009 422 bei der Stadt- 
sparkasse Kassel (BLZ: 520 501 51) - 'krüppeltopia' e.V. 
M in Scheinen beigelegt 


MH als Scheck beigelegt 


Übrigens: Spenden auf das Konto 1009422 sind 
steuerlich absetzbar (ab 100 DM gist es zum Ende 
des Jahres eins Spendenbescheinigung.) 
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Ausschnibbeln, eintüten, frankieren und senden an: 
die randschau Jordanstraße 5 34117 Kassel 


'krüppeltopia' e.V,, Jordanstr. 5, 34117 Kassel 
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| Heidelberg, 3. Mai 1996: 


| SINGER KOMMT - WIR AUCH! 


er ee SE Mer ändenam Kor Cha TREBIG Ne SER NETTO RN N EcBSsReN 
SRDETE: Minh, 3: Aned. m. ESSKHONDaRgE mafteeNaN,- AT ;char, Korte JEENBEMIBIE ICE een zur 


TEN REEL OL ET bretne BED AS Eat ‚feministischen und christlichen 
‚den Auftritt mobilisierte. BIRDENESEEUESUNBONGURIUREIEEIHIEGEWOTGeT. die Im Namen 


eier KTUGEN Green Ze \ Menschengruppen das Lebensrecht abspricht, 


Bioethik: Die Abschaffung nschenwürde durch die Wissenschaft 


Doch anders algEsigBeR B utäpoute kein Tabubruch mehr, sondern die Machtdeindriifätionl 
einer |Ideologidgiezsekan den urs bestimmt. Auch in Deutschland dient,die Bideihik 
mittlerweile daggginisgneE en. lieren, die menschliches Leben einem ökonemisthenjKajkill 


unterwerfen: 


Die ErleichldiagdaerEuibEnBEIG En eich Rechtsprechung , 


- 6 Die AnPasEkiupEEHGgBEgERniIDERBEEBargen isse der Organentnahme 


e Die Degr ‚von Frauen zu Gebärmasohnen (sefbstverständlich mut für „gesunde Fötehr) A '6 im Fall 
des „Erlangee | 
e Did, 2 Un eliimiande Umererdnäng der. Scaialpoltik Inter bevölkerüngspolltische "Zielsetzungen 


Dies alles WERL HBERRTENNEHEEIN AI VO GERIBPRE N. BlBethikeclnnen.(z.B. am Bonner „Institut für Wiss&nschaft untl 
BIkiKO SeIneneihiEchenSanar: Die Bioeiniiard Manicie “Freiheit der Vyissenschaft“.und meint den Freibrief Zur 
Tötung. und zum Mißbrauch von Menschen. 


Die Bioethik legitimiert die Barbarisiarung der gesellschaft - Singer ist ihr Symbol 


Dänisch war DEtsehtan tür die Bioethik in!den letzten ‚Jahreti"ein"schwieriges: Pflaster Die historische 


ErihugiiiinGrREEEENSENEIRTEGRERNERRIEN sang ein. allzu toräches;Vorpreschen-und: setzieflie.Biggiäik 
ünter Heohtferigungszwang. Vor diesem. Hintergrund ist der geplante; Auftritt. ‚Singers 1 in’ Heidelber@% eify Test: 
‚Erzeugt esin Deutschland:noch;einen Skandaliwenn.„50Jahretach Begjnn. derNürnberger Ärzteprozessä® das 
Lebön von Merischen' erneut verfügbar gemacht werden:soll? 

‚Auf europäischer Ebene ist Ge EnIWIEKlung sehon einen Schritt weiter: Dem Europarat liegt elfifieuer Entwurf für 
eine Bioethik-Konvention Vor, Herma, rendnützige,Eingriffe“ - im ‚Klartext; Menschenversuch@®" an, bestimmten. 
Personengruppen ‚erlaubt und.die Tür zur Keimbahnmahfpulation «also züriMenscherzüichtung Softenkält-«Mit. 
dieser Konvention liefen sich die Gesellsehaft-dem Machtansprüch der Bioethik aus, zu bestimmen, was die 
medizinische ‚Forschung mit, Menschen machen darf. 

Singers "Thesen, die.ötfen den Mord als Mittel zur Lösung gesellschaftlicher Probleme propagieren, sind nicht etwa 
die bizarre. "Meinung ‚eines Außenseiters, sörderniintegraier-Bestandteilder‘Bioethik:“Sie sind die logische 
‚Konsequenz. 'aus:dem bioethischen: ‚Denkansatz, ‚dar. das individuelle Recht auf Leben und Menschenwürde 
verneint, ‚wenn es gesamigeselischäftlichen (und .das Tnein®yra > wirtsphäftlichen) Interess@ff entgegensteht. 
Weit wir Je ‚Abschaffung. der Menschenwürde ı.Gewandwertireier Wissenschaft nicht hinnehmen, setzen wir 
‚derBic bethik und. Singer.alsihramSyrnbol- unseren "entsöhledenen Widerstand entgegen! 


KEINE REDEFREIHEIT FÜR TOTU NGSPRÖPAGANDAI! 

KOMMT ALLE AM 3. MAI NACH HEIDELBERG! 

Wir werden Singer auch diesmal gebührend empfangen. Zu diesem Zweck wird es vielfältige und unbere- 
chenbare Aktionen geben. Alle sind aufgerufen, sich daran zu beteiligen und eigene Ideen zu entwickeln - 


der Phantasie sind keine Grenzen gesetzt! 


V.i.S.d.P.: Th. Schmidt, c/o Forum der Krüppel: und Behinderteninitiativen in der AG SPAK, Adlzreiterstr. 23, 80337 München 


